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Amiotrofična lateralna skleroza je progresivna, degenerativna bolezen, ki prizadene 
motorične živčne celice v možganski skorji ter v možganskem deblu in hrbtenjači. Namen 
diplomske naloge je predstaviti omenjeno bolezen in opisati vlogo zdravstvene nege pri 
obravnavi pacienta s to boleznijo, nato pa v nadaljevanju s pomočjo študije primera 
prikazati življenje pacienta obolelega z amiotrofično lateralno sklerozo ter ugotoviti 
najpogostejše negovalne probleme, ki so pri njem prisotni. Pri oblikovanju teoretičnega 
dela diplomske naloge smo uporabili opisno metodo dela. Na podlagi pregleda domače in 
tuje literature smo predstavili bolezen amiotrofično lateralno sklerozo ter zdravstveno nego 
pacienta s to boleznijo. V empiričnem delu diplomske naloge smo s pomočjo študije 
primera predstavili obolelega pacienta. Pacient je bil obravnavan po procesni metodi dela 
in po konceptualnem modelu Virginije Henderson. Informacije o njegovem stanju smo 
pridobili preko intervjuja in opazovanja pacienta na njegovem domu ter kot spremljevalci 
pacienta na rehabilitaciji v Domu dva topola v Izoli. Na osnovi ugotovljenih potreb po 
zdravstveni negi smo izpostavili negovalne diagnoze ter naredili načrt zdravstvene nege. 
Ugotovili smo, da so najpogostejši negovalni problemi, ki se pojavljajo pri obravnavanem 
pacientu z amiotrofično lateralno sklerozo naslednji: neučinkoviti vzorci dihanja, popolna 
nezmožnost samonege 4. stopnje, motnje spanja, utrujenost, anksioznost povezana s smrtjo 
in nevarnost padcev. Ugotavljamo, da bolezen vpliva na psihološko stanje tako pacienta 
kot tudi njegove družine. 
 
Zdravstvena oskrba pacienta z omenjeno boleznijo zahteva specialna znanja in 
multidisciplinarni pristop. Ker vzročnega zdravljenja ni, je poseben poudarek namenjen 
simptomatskemu in blažilnemu zdravljenju, katerega del je tudi medicinska sestra. Njena 
naloga je najprej vzpostavitev pristnega partnerskega odnosa s pacientom in svojci, nato pa 
individualno načrtovanje zdravstvene nege na podlagi ugotovljenih potreb. Vendar smo v 
raziskavi prišli do spoznanj o razhajanju med predpisanimi nalogami in resnično vlogo 
medicinske sestre pri obravnavi pacienta z amiotrofično lateralno sklerozo. 
 
Ključne besede: amiotrofična lateralna skleroza, zdravstvena nega, blažilno zdravljenje, 
medicinska sestra. 




Amyotrophic lateral sclerosis is a progressive, degenerative disease of motor neurons in 
the cortex, as well as in the brainstem and in the spinal cord. The purpose of the diploma 
thesis is to present amyotrophic lateral sclerosis and to describe the role of nursing care in 
treatment of patients with this disease. A case study presents the life of a patient with 
amyotrophic lateral sclerosis and points out nursing problems that occur due to his 
condition. Theoretical part of the diploma thesis is based on descriptive method. A survey 
of domestic and foreign literature discusses amyotrophic lateral sclerosis disease and 
nursing care of a patient with it. The empirical part of the thesis presents a patient with 
amyotrophic lateral sclerosis through a case study. The patient was treated by nursing 
process and by conceptual model of Virginia Henderson. The information about patient’s 
general condition was gathered through the interview and observation on his home and 
during his fortnight rehabilitation in Dom dva topola in Izola. On the basis of identified 
nursing care needs ,we pointed out nursing diagnosis and made a nursing care plan.  We 
focused on the most common nursing problems which are: ineffective breathing pattern, 
total self-care deficit level 4, sleep disturbances, fatigue, anxiety related to fear of death 
and risk for falls. Amyotrophic lateral sclerosis has also a great impact on the 
psychological state of the patient and his family. 
 
Nursing care of a patient with amyotrophic lateral sclerosis requires special knowledge and 
a multidisciplinary approach. Special emphasis should be given to symptomatic and 
palliative treatment, since there is no causal medical treatment for this disease. First, nurses 
should establish a genuine partner relationship with the patient, and after recognizing their 
needs, they should adjust nursing care to each patient individually. However, our research 
shows wide divergence between regulations and the actual role of nurses in treatment of a 
patient with amyotrophic lateral sclerosis. 
 
Key words: amyotrophic lateral sclerosis, nursing care, palliative care, nurse. 
 




ALS  amiotrofična lateralna skleroza 
ALSFR funkcijska ocenjevalna lestvica ALS 
EMG  elektromiografija 
NUV  neinvazivna umetna ventilacija 
PEG  perkutana endoskopska gastrostoma 
SMN  spodnji motorični nevron 
SOD1  superoksidna dismutaza 1 
ZMN  zgornji motorični nevron 
 




Amiotrofična lateralna skleroza (v nadaljevanju ALS) je ena izmed oblik bolezni 
motoričnega nevrona. Gre za napredujočo nevrodegenerativno bolezen, ki v začetku 
povzroči šibkost mišic udov, trzanje, mišične krče, v napredujoči fazi pa povzroča 
ohromitev mišic, kar vodi v nezmožnost gibanja, govora, požiranja ter na koncu tudi do 
nezmožnosti dihanja (1). Smrt nastopi v povprečju 3–5 let po začetnih znakih, njen 
najpogostejši vzrok pa je običajno odpoved dihanja. Kljub temu večina pacientov umre 
mirno v spanju (2). Etiologija bolezni je neznana in zanjo obstaja veliko teorij. Kot edini 
znani vzrok pa naj bi bile ugotovljene mutacije gena za superoksidno dismutazo 1 (SOD1), 
vendar še ni znano, kako te mutacije povzročijo propad motoričnih nevronov (3). Diagnoza 
bolezni je klinična in je podprta s preiskavami kot so elektromiografija, laboratorijske 
preiskave krvi in cerebrospinalnega likvorja ter magnetno-resonančno slikanje glave in 
hrbtenice. Na podlagi teh preiskav se izključijo druge bolezni, saj specifični diagnostični 
test za ALS še ne obstaja (4). 
 
Povprečna starost pri kateri ljudje obolevajo za ALS, je 58 let. Moški pa so v primerjavi z 
ženskami bolj dovzetni, da zbolijo za to boleznijo. Zdravila, ki bi zaustavilo bolezen še ni, 
na voljo je le zdravilo Rilutek, ki za nekaj mesecev podaljša preživetje pacientov. Zato je 
pri zdravljenju ALS bistvenega pomena simptomatsko zdravljenje, katerega smisel je 
izboljšati kakovost življenja pacientov in njihovih skrbnikov (5). Fizioterapija je 
pomembna pri zmanjševanju krčev in spastičnosti ter za preprečevanje kontraktur in 
bolečin v sklepih, ki lahko nastanejo kot posledica šibkosti mišic. Zaradi motenj požiranja 
je treba prilagoditi strukturo hrane, pacienta naučiti pravilnega požiranja, ob hudi disfagiji 
pa je najbolj priporočljiva vstavitev perkutane endoskopske gastrostome (PEG), s katero se 
pacientom zagotovi zadosten in lažji vnos hranil in tekočine. Pri začetnih motnjah govora 
lahko pacient s pomočjo logopeda premosti začetne težave, kasneje ob napredujoči bolezni 
pa potrebuje nadomestni komunikacijski sistem (komunikator, računalnik, prenosni 
telefon). Pretirano slinjenje preprečujejo zdravila, ki zmanjšujejo izločanje sline, mogoče 
je tudi zdravljenje z botulinom ali obsevanje žlez slinavk. Pri motnjah dihanja je 
pomembna respiratorna fizioterapija, v začetni fazi nezadostne ventilacije je ustrezna 
uvedba neinvazivne umetne ventilacije (NUV), ko pa le-ta ne zadošča več je potrebna 
Šivec B. Zdravstvena nega pacienta z amiotrofično lateralno sklerozo – študija primera 
2 
invazivna umetna ventilacija, ki podaljša življenje, vendar pa je za večino pacientov ob 
napredovanju bolezni nesprejemljiva (6). 
 
Poleg simptomatskega zdravljenja ima poseben pomen tudi blažilno zdravljenje, ki pa ga 
ne smemo enačiti s simptomatskim in tudi ne z zdravljenjem terminalne faze bolezni. 
Blažilno zdravljenje pripomore h kakovosti življenja pacientov in njihovih bližnjih, pri 
čemer gre za koordiniran multidisciplinarni pristop, ki se začne z načinom sporočanja 
diagnoze in se konča s svetovanjem njihovim bližnjim ob smrti (7). 
 
Pri blažilni oskrbi sodelujejo člani Skupine za ALS, ki jo sestavljajo nevrolog, medicinska 
sestra, socialna delavka, logoped, foniater, pulmolog, fiziater ter klinični psihologinji, prav 
tako pa imajo pomembno vlogo svojci oziroma skrbniki, družinski zdravnik in patronažna 
medicinska sestra ter člani hospica (5, 8).  
 
Zaradi svoje narave bolezen vpliva na celotno družino, saj so ob njenem napredujočem 
poteku pacienti vse bolj odvisni od svojih bližnjih, kar predstavlja edinstvene zahteve ne le 
zanje, temveč tudi za njihove bližnje. Pri njihovi oskrbi in negi morajo njihovi bližnji 
nenehno iskati ravnovesje med lastno obremenjenostjo in zmožnostjo za spoprijemanje z 
boleznijo. Pri tem jim je lahko v veliko pomoč medicinska sestra. Kot strokovnjakinja na 
svojem področju mora imeti veliko znanja in izkušenj, predvsem pa mora biti izredno 
empatična, da lahko zagotovi ustrezno zdravstveno nego pacienta z ALS. Spremlja ga od 
potrditve diagnoze naprej, sodeluje pri zdravstveni vzgoji pacientov in njihovih bližnjih 
(injiciranje zdravila proti slinjenju, privajanje na neinvazivno umetno predihavanje, 
poučevanje pacienta o oskrbi gastrostome in o hranjenju po njej). Svojce seznanja z nego 
kože, z ukrepi in pripomočki za preprečevanje preležanin, predvsem pa mora tako pacientu 
kot svojcem zagotavljati veliko psihične opore (8). 
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2 TEORETIČNA IZHODIŠČA 
 
2.1 Amiotrofična lateralna skleroza 
 
Amiotrofična lateralna skleroza je progresivna degenerativna bolezen, ki prizadene živčne 
celice, ki nadzorujejo mišice. To so motorične Betzove živčne celice v možganski skorji 
(zgornji motorični nevroni) ter v možganskem deblu in hrbtenjači (spodnji motorični 
nevroni). Od tu izhaja tudi ime – bolezen motoričnega nevrona, čeprav je strogo gledano 
ALS le ena od oblik bolezni motoričnega nevrona, saj se ta izraz nanaša na vsako stanje, ki 
povzroči napredujočo šibkost mišic, ki je posledica propada motoričnih živčnih celic. 
Klinični znaki se lahko med pacienti razlikujejo, saj je odvisno kateri del telesa je najprej 
prizadet, kolikšna je hitrost napredovanja bolezni ter stopnja okvare motoričnih nevronov. 
Običajno bolezen hkrati prizadene zgornje in spodnje motorične nevrone, lahko pa je 
prizadetost tudi zaporedna (1). 
 
Izraz amiotrofična lateralna skleroza izhaja iz grškega jezika, pri čemer 'amiotrofičen' 
pomeni zmanjšanje mišične mase oziroma usihanje mišic, 'lateralen' se nanaša na stransko 
mesto živčnih celic v hrbtenjači, 'skleroza' pa se nanaša na bolezensko zatrditev tkiva, ki 
nastane zaradi propadlih živčnih celic (9).  
 
V Evropi je bolezen znana pod imenom Charcotova bolezen (po Jeanu Martinu Charcotu, 
francoskemu nevrologu, ki je bolezen podrobneje opisal leta 1869), v ZDA pa je znana pod 
imenom Lou Gherigova bolezen (po znanem igralcu baseballa, ki je leta 1933 zbolel za to 
boleznijo (5). Bolezen ne prizanaša nikomur. Tako je med vplivnejšimi in bolj znanimi 
osebnostmi prizadela kitajskega komunističnega diktatorja Mao Zedonga. Trenutno še 
živeči »fenomen«, ki z diagnozo ALS živi že več kot 50 let, pa je 71-letni angleški fizik 
Stephen Hawking (10).  
 
Mednarodna zveza ALS društev od leta 1997 praznuje 21. junij kot svetovni dan ALS. V 
Sloveniji ga praznujemo od leta 2002, ko je bil v okviru Društva distrofikov Slovenije 
ustanovljen odbor za ALS (11).  
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2.2 Klinične oblike amiotrofične lateralne skleroze  
 
Preglednica 1: Klinične oblike ALS (1) 
SINDROM KLINIČNA SLIKA 
POGOSTNOST IN 
PROGNOZA 
Klasična oblika ALS 
(»Charcotova«) 
Običajno se začne s šibkostjo 
udov, lahko pa je pričetek tudi 
bulbaren. Vedno pa gre za 
kombinacijo zgornjega in 
spodnjega motoričnega 
nevrona.  
60-70 % vseh diagnoz. 
Povprečno preživetje je 3-4 
leta. Razmerje moški : ženske 
je 3 : 2. 
Progresivna bulbarna 
paraliza (PBP) 
Začetna znaka sta dizartrija in 
disfagija, sledi pešanje udov, ki 
je lahko zakasnjeno tudi za 
nekaj let.  
Okrog 20 % vseh diagnoz. 
Preživetje je 2–3 leta. 




Začetek je vedno na udih, v več 
kot 50 % gre za prizadetost 
zgornjega motoričnega 
nevrona. Do 85 % pacientov 
razvije tudi bulbarne simptome.  
Predstavlja približno 10 % 
vseh diagnoz. Povprečno 
preživetje je okrog 5 let, 
mnogi živijo več kot 10 let. 
Razmerje moški : ženske je  
3–4 : 1. 
Sindrom »mlahavih 
rok« oziroma »človeka 
v sodu«  
Prevladuje šibkost mišic obeh 
rok (SMN). 
Približno 10 % vseh primerov. 
Napredovanje je praviloma 
počasno. Razmerje moški : 
ženske je 9 : 1, prognoza je 





Sindrom napredujočega pešanja 
obeh nog, prevladuje 
prizadetost SMN. 
5–10 % vseh diagnoz; 
Napredovanje je počasno. 
Monomelne oblike ALS 
Redke počasi napredujoče 
žariščne različice (znaki 
prizadetosti ZMN in/ali SMN 
zgornjih ali spodnjih udov). 
Juvenilna oblika napreduje 
mesece ali leta in se nato 
stabilizira; se ne generalizira, 
patologija ni znana. 
Primarna lateralna 
skleroza (PLS) 
Gre za napredujočo prizadetost 
samo ZMN. Po 5 letih včasih 
(redko) preide v tipično ALS. 
Preživetje je tudi do 20 let ali 
več. 
ALS z demenco 
Gre za frontotemporalno obliko 
demence. Lahko se najprej 
pojavi demenca, lahko pa ALS 
napreduje v demenco oziroma 
se bolezni kombinirata. V 50 % 
je dedna. 
5 % vseh diagnoz; dodatnih 
20–40 % pacientov ima le 
blage kognitivne motnje. 
Običajno trajanje je 2–5 let. 
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2.3 Klinični znaki in simptomi ALS  
 
Klinična slika ALS je odraz različne prizadetosti zgornjih in spodnjih motoričnih 
nevronov. Najpogostejši znaki in simptomi ALS so naslednji (8): 
 
 Šibkost mišic 
 Šibkost mišic na enem od udov je običajno glavni simptom amiotrofične lateralne 
skleroze. Ta postopno zajame tudi sosednje mišice, sledijo mišice na drugi strani telesa, 
na koncu pa so prizadete še mišice za govor, požiranje in dihanje. Oslabele mišice lahko 
posledično vodijo v kontrakture in otrditve sklepov. 
 
 Fascikulacije 
 Šibkosti mišic so pridruženi tudi trzljaji v mišicah (fascikulacije), ki so posledica 
spontanega proženja motoričnega nevrona. Mišična vlakna, ki jih oživčuje prizadeti 
motorični nevron, se hkrati sinhrono krčijo. Fascikulacije so vidne s prostim očesom in 
pacientov praviloma ne motijo, razen kadar se razvijejo v boleče mišične krče. 
 
 Motnje dihanja 
 Nastanejo zaradi prizadetosti trebušne prepone, kot glavne dihalne mišice in tudi zaradi 
prizadetosti mišic, ki skrbijo za vdih in izdih. V začetku poteka bolezni pacienti 
običajno nimajo težav, kasneje pa se pojavljajo simptomi predvsem ponoči, in sicer 
občutki pomanjkanja zraka, pogosto prebujanje in utrujenost.  
 Postopoma se pojavijo znaki oteženega dihanja ob naporu in nazadnje tudi v mirovanju. 
Odpoved dihanja je pri pacientih z ALS najpogostejši vzrok za smrt. 
 
 Dizartrija 
 Dizartrija pomeni motnjo govora oziroma težave pri izgovarjanju besed, ki jo povzroči 
okvara  zgornjih motoričnih nevronov, ki oslabi mišice potrebne za govor. V 
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 Prisilni jok ali smeh 
 Tipični simptom ALS je prisilni jok ali smeh, katerega nastanek ni povsem pojasnjen, 
kaže pa na okvaro možganov, najverjetneje čelnih režnjev, in ga ima približno polovica 
pacientov. Pacient nenadoma plane v smeh ali jok, ne da bi le-ta odražal njegovo 
resnično čustveno stanje. 
 
 Psihološki problemi 
 Na seznanitev z diagnozo se pacienti praviloma odzovejo z reaktivno depresijo. V tem 
obdobju je v pomoč psihoterapija, najbolje celotne družine. Čeprav so misli na 
samomor pri pacientih z ALS pogoste, so samomori redki. Najpogostejši vzrok za 
samomorilne misli je strah, da bi postali breme svoji družini. 
 
 Slinjenje 
 Slinjenje je prav tako eden od znakov bolezni. Ni pa ni povezano s prekomernim 
nastajanjem sline, temveč je posledica oslabelosti obraznih mišic in mišic požiranja.  
 
 Zaprtje 
 Zaprtje se pojavi običajno kot posledica pomanjkanja gibanja in/ali jemanja zdravil 
(mišičnih relaksantov, opiatov) in ne zaradi prizadetosti avtonomnega živčevja, ki 
oživčuje prebavni trakt, saj ALS avtonomnega živčevja ne prizadene. 
  
 Motnje izkašljevanja sluzi 
 Motnje izkašljevanja sluzi so posledica zmanjšanega uživanja tekočin in zmanjšane 
sposobnosti izkašljevanja in jih je najtežje blažiti.  
 
 Motnje spanja 
 Kot posledica trzljajev v mišicah in mišičnih krčev, nezmožnosti obračanja v postelji ter 
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 Bolečina 
 Vzrok mišično-skeletne bolečine je izguba mišičnine, ki je prej varovala sklepe in kosti 
ter kontrakture mišic in otrdelost sklepov. Vzrok je lahko tudi pritisk na kožo zaradi 
okrnjene ali izgubljene sposobnosti gibanja.  
 
 Utrudljivost 
 Utrudljivost ni specifični simptom pacientov z ALS, vendar jo le-ti navajajo v sklopu 
mišične oslabelosti, slabše koordinacije in težav z ravnotežjem.  
 
2.4 Etiologija in razširjenost ALS 
 
Resnični vzroki za nastanek ALS še niso znani. Največji preboj na področju raziskav je 
bilo odkritje gena, predvsem pri dednih oblikah bolezni, ki naj bi bil povezan z razvojem 
bolezni. Gre za mutacijo gena za encim superoksidna dismutaza (SOD1), ki ima v celici 
antioksidativno funkcijo. Gen se prenaša avtosomno dominantno (s staršev na otroke s     
50 % možnostjo), vendar še ni znano, kako te mutacije povzročijo propad motoričnih 
nevronov še ni znano (1,3). 
 
Obstajajo pa različne teorije, ki opredeljujejo vzroke za nastanek bolezni. Mednje spada 
ekscitotoksična okvara živčnih celic – ta teorija je zasnovana na domnevi, da prekomerno 
kopičenje spodbujevalnega nevrotransmiterja glutamata, ki je sicer pomemben za 
komunikacijo živčnih celic ter za normalno rast in metabolizem povzroči propad živčnih 
celic. V možganih pacientov je dokazano prisotno prekomerno kopičenje glutamata, 
vendar pa ni znano ali gre za njegovo prekomerno sintezo ali pa gre za motnjo v njegovem 
odstranjevanju. Druga teorija opisuje motnje imunskega odziva, po kateri naj bi se tvorila 
protitelesa in uničevala sestavine normalnih gibalnih živčnih celic. Zanesljivi dokazi, ki bi 
podprli to teorijo ne obstajajo. Omenjena je tudi možnost, da naj bi se ALS razvila po 
električni poškodbi živčevja. Druge teorije pripisujejo vzroke infekcijam, in sicer okužbam 
z virusi, ki povzročajo otroško paralizo, in AIDS-om ter zastrupitvam s kemijskimi 
elementi kot so svinec, mangan, selen, kalcij in aluminij. Med obstoječimi teorijami je tudi 
teorija o pomanjkanju nevrotrofičnih dejavnikov, tj. faktorjev, ki omogočajo preživetje in 
diferenciacijo nevronov, katerih pomanjkanje bi lahko povzročilo prezgodnjo celično smrt. 
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Med snovi, ki bi lahko povzročile nastanek ALS, spadajo tudi prosti radikali. Te molekule 
so sestavina celic, ki so električno nabite in jih organizem sam nevtralizira, vendar pa so v 
prevelikih količinah zanj strupene. Proti njim naj bi delovale snovi, ki se imenujejo 
antioksidanti (vitamin E in C, koencim Q10 idr.) Zadnja izmed teorij pravi, da naj bi do 
razvoja bolezni prišlo zaradi napak v delovanju mitohondrijev, in sicer naj bi se prezgodaj 
aktiviral program, ki povzroči celično smrt ali apoptozo (5). 
 
ALS se v 95 % primerov pojavlja sporadično, v 5 % pa se bolezen podeduje. Tako 
evropske kot tudi ameriške raziskave pričajo o podobni incidenci bolezni, in sicer 1,5–2,5 
primerov/100.000 prebivalcev na leto, prevalenca pa je 0,8–7,4/100.000 (12).  Po Millerju 
(9, str. 6) naj bi v Ameriki živelo od 20.000 do 30.000 ljudi z ALS. Po navedbah socialne 
delavke Inštituta za klinično nevrofiziologijo, ki vodi seznam obolelih za ALS, pa je v 
Sloveniji trenutno 80 še živečih pacientov. 
 
Moški so bolj dovzetni, da zbolijo za ALS, pri čemer je razmerje med spoloma približno 
1,4–2,5 : 1 (2). Povprečna starost ob začetku bolezni je približno 58 let in le redkokdaj se 
bolezen začne pred 40. ali 30. letom starosti. Izjemoma lahko zbolijo celo otroci. V tem 
primeru gre za dedno obliko bolezni, pri kateri je v 20 % ugotovljena mutacija gena za 
SOD1 (5). Preživetje pacientov z ALS je različno in je odvisno od tega, ali imajo hitro 
napredujočo obliko bolezni – smrt v teh primerih nastopi 3–5 let po začetnih znakih 
bolezni – nekateri pacienti tj. približno 10 % pacientov, pa lahko preživijo tudi 10 let ali 
več (2). 
 
2.5 Diagnosticiranje ALS 
 
Specifični diagnostični test za ALS ne obstaja, zato se za diagnosticiranje ALS v glavnem 
uporabljajo preiskave, ki pomagajo izključiti druge bolezni. Te preiskave so 
elektromiografija, magnetna resonanca hrbtenjače in možganov, preiskave 
cerebrospinalnega likvorja in laboratorijske preiskave. Tako je ALS možno diagnosticirati, 
ko so izključene druge možne bolezni.  
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Diagnoza ALS temelji na t.i. El Escorial kriterijih, ki bolezen razvrščajo v štiri stopnje, in 
sicer (5):  
 
 Klinično verjetna ALS 
 Klinično so ugotovljeni znaki okvare zgornjega in spodnjega motoričnega nevrona v 
najmanj dveh telesnih regijah z znaki okvare zgornjega motoričnega nevrona rostralno 
od okvar spodnjega motoričnega nevrona. 
 
 Klinično verjetna – laboratorijsko podprta ALS 
 Klinično so ugotovljeni znaki okvare zgornjega in spodnjega motoričnega nevrona v 
samo eni regiji ali znaki okvare zgornjega motoričnega nevrona samo v eni regiji in 
znaki okvare spodnjega motoričnega nevrona, ki so dokazani z EMG kriteriji v najmanj 
dveh okončinah, in sicer s pravilno izbranimi slikovnimi in klinično laboratorijskimi 
preiskavami, s katerimi izključimo druge vzroke. 
 
 Klinično možna ALS 
 Klinično so skupaj ugotovljeni znaki okvare zgornjega motoričnega nevrona in 
spodnjega motoričnega nevrona v samo eni regiji. V drugem primeru so prisotni klinični 
znaki okvare samo zgornjega motoričnega nevrona v dveh ali več regijah, ali pa so 
prisotni klinični znaki okvare spodnjega motoričnega nevrona rostralno od zgornjega 
motoričnega nevrona pri čemer diagnoze klinično verjetna – laboratorijsko podprte ALS 
ne moremo potrditi z nevrofiziološkimi ali slikovnimi preiskavami oziroma kliničnimi 
laboratorijskimi študijami. Druge diagnoze morajo biti pri tem izključene. 
 
 Zanesljiva ALS 
 Pri tej diagnozi so klinično ugotovljeni znaki okvare zgornjega in spodnjega 
motoričnega nevrona v treh regijah. 
 
2.6 Zdravljenje ALS 
 
Rilutek, katerega zdravilna učinkovina je riluzol, je zaenkrat edino registrirano zdravilo, ki 
je na voljo pacientom z ALS. Deluje tako, da prepreči sproščanje glutamata, kar 
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najverjetneje pomaga preprečevati poškodbo živčnih celic. V povprečju podaljša življenje 
pacientov za 3 do 4 mesece, vendar pa ne podaljša življenjske dobe v napredujoči oziroma 
terminalni fazi bolezni, zato je pomembno, da ga pacienti začnejo jemati v zgodnji fazi 
bolezni (8). Priporočen odmerek zdravila je 2 x 50 mg na dan. Kot vsa zdravila ima tudi ta 
možne neželene učinke kot so slabost, omotičnost, utrujenost, ki pa običajno izzvenijo. 
Potrebne so tudi kontrole krvi za biokemične preiskave, vključno z jetrnimi testi ter 
hemogramom, in sicer prve 3 mesece enkrat mesečno, kasneje pa na 3 mesece. V primeru 
petkratnega povečanja vrednosti gama GT ali nevtropenije, je treba zdravljenje prekiniti. 
Med nosečnostjo in dojenjem se zdravila ne sme jemati (3,8). 
V študijah, ki preučujejo druge inhibitorje glutamata (lamotrigine, gabapentin), 
antioksidante (vitamin E, koencim Q10, acetilcistein, keratin), nevrotropne faktorje in 
antivirusna zdravila, so na poskusih živali ugotovili ugoden učinek zdravila na potek 
bolezni. Žal jim takega učinka v kliničnih študijah na ljudeh ni uspelo dokazati (5). 
 
2.6.1 Blažilno zdravljenje  
 
Različne oblike blažilnega zdravljenja znatno pripomorejo h kvaliteti življenja pacientov in 
njihovih svojcev, nekatere od njih pa podaljšajo tudi preživetje pacientov z ALS. 
Pomembno je poudariti, da blažilno zdravljenje ni preprosto identično s simptomatskim 
zdravljenjem kot tudi ne z zdravljenjem terminalne faze bolezni. Gre za koordiniran 
multidisciplinarni pristop, ki se začne z načinom sporočanja diagnoze in se konča s 
svetovanjem svojcem ob smrti. Sodelujejo svojci in strokovnjaki številnih strok kot so 
nevrolog, medicinske sestre, fizioterapevti, delovni terapevti, logopedi, dietetiki, pulmolog, 
gastroenterolog, psihiater ali psiholog, socialni delavci, prostovoljci amaterji, sodelavci 
hospica in drugi. Pacient z ALS se mora med boleznijo odločiti o mnogih pomembnih in 
težkih vprašanjih, med katerimi je tudi vprašanje, ali sprejeti invazivne oblike blaženja 
bolezenskih simptomov ali ne (odločitev o vstavitvi perkutane gastrostome, o uvajanju 
asistirane ventilacije). Pomembno je, da se bolezenske znake in simptome ublaži do te 
mere, da pacient v poteku bolezni nikoli ne trpi pretiranih bolečin, lakote, žeje ali občutka 
težkega dihanja. Blažilna oskrba mora zato temeljiti tudi na predvidevanju poteka bolezni 
in s tem razvoja simptomov v naravnem poteku bolezni (1). 
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Ker vzročno zdravljenje zaenkrat še ni poznano, se je pri zdravljenju ALS potrebno 
osredotočiti na kakovostno simptomatsko zdravljenje. Predlagane možnosti 
simptomatskega zdravljenja so prikazane v Preglednici 2. 
 
Preglednica 2: Simptomatsko zdravljenje amiotrofične lateralne skleroze (6) 
ZNAKI IN SIMPTOMI PREDLAGANO ZDRAVLJENJE 
Šibkost mišic 
Aktivno in pasivno razgibavanje, uporaba pripomočkov, 
ki zmanjšujejo odvisnost v vsakodnevnih aktivnostih. 
Motnje dihanja 
Respiratorna fizioterapija, pomoč pri izkašljevanju, 
občasno neinvazivno umetno predihavanje, trajno umetno 
predihavanje na domu v napredujoči stopnji bolezni. 
Motnje izkašljevanja sluzi Asistirano izkašljevanje, sukcija, ustrezna hidracija. 
Mišični krči 
Zdravila proti krčem (karbamazepin, magnezij, 
benzodiazepini), ustrezna hidracija, ročno razgibavanje. 
Prisilni smeh ali jok Zdravila (antidepresivi). 
Spastičnost Pasivno razgibavanje, uporaba mišičnih relaksantov. 
Bolečina Pasivno razgibavanje, transkutana nevrostimulacija. 
Zaprtje 
Povečanje vnosa tekočin in vlaknin, masaža 
trebuha,uporaba laksativov. 
Gastroezofagealni refluks 
Izogibanje pekoči hrani, močnim vonjem in alkoholu, 
zdravila (antacidi, inhibitorji protonske črpalke). 
Depresija in anksioznost Zdravila (antidepresivi, benzodiazepini), psihoterapija. 
Slinjenje 
Zdravila, ki zmanjšujejo izločanje sline (amitripilin, 
injekcije botulina), radioterapija žlez slinavk. 
Dizartrija 
V začetku pomoč logopeda, kasneje uporaba 
nadomestnega komunikacijskega sistema (komunikator, 
osebni računalnik, prenosni telefon, abecedne karte). 
 
2.6.2 Medicinska rehabilitacija 
 
O vlogi aktivne vadbe pri pacientih z živčno-mišičnimi obolenji ni enotnih stališč, 
predvsem ne glede intenzivnosti in vrste vadbe. Na splošno velja priporočilo, da naj bi se z 
aktivno vadbo pričelo zgodaj v poteku bolezni, vendar to velja predvsem pri pacientih s 
počasi napredujočimi oblikami bolezni. ALS spada med hitro napredujoča obolenja, pri 
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katerem je prisotna aktivna degeneracija mišic in po intenzivni aktivni vadbi lahko pride 
do preobremenjenosti mišic in mišičnih poškodb, povzročenih z vajami.  
Zato so za vzdrževanje integritete sklepov in mehkih tkiv, preprečevanje razvoja 
kontraktur, izboljšanje cirkulacije in ugodnega vpliva na bolečino pomembne pasivne vaje 
(13). 
 
Pomembno mesto pri rehabilitaciji pacientov z ALS ima tudi respiratorna fizioterapija in 
uporaba in-eksuflatorja. Gre za tehnični pripomoček, ki pomaga pacientom pri čiščenju 
zastalih izločkov iz dihalnih poti, pri pacientih z restriktivnimi motnjami dihanja pa 
podpira tudi samo ventilacijo. Deluje tako, da najprej postopoma poveča tlak v dihalnih 
poteh, nato pa hitro preklopi na negativni tlak. Ta hitra sprememba tlaka povzroči velik 
ekspiratorni pretok zraka in tako stimulira kašelj. Lahko se izvaja preko obrazne maske, 
ustnika, endotraheje ali traheostome. Čas vdiha naj bi bil 2–3 sek, čas izdiha pa 1–2 sek, 
kar predstavlja 1 ciklus, 3–5 ciklusov pa sestavlja eno serijo. Po vsaki seriji sledi vsaj 30 
sek premora, da se prepreči hiperventilacija. Terapija je sestavljena iz 3 do 5 serij in se 
lahko izvaja večkrat dnevno, vendar mora biti premor med dvema terapijama vsaj 10 
minut. Za terapijo se uporabljajo tlaki med 30 in 40 cm H2O. S prstom zamašimo cev in z 
vijakom za določanje tlaka nastavimo želene vrednosti. Na podlagi raziskave 
fizioterapevtov v Domu dva topola v Izoli (14) je ugotovljen ugoden vpliv terapije z in-
eksfulatorjem na paciente z ALS, saj zviša zasičenost krvi s kisikom, v nekaterih primerih 
lahko celo nadomesti aspiriranje dihalnih poti in na neinvaziven način očisti dihalne poti 
ter je tako primerna in pomembna metoda respiratorne fizioterapije. 
 
2.6.3 Tehnični pripomočki in ohranjanje neodvisnosti 
 
Tehnični pripomočki imajo eno izmed glavnih vlog v življenju pacienta z ALS. Ker je 
ALS napredujoča bolezen so z njo povezane fizične spremembe, ki privedejo do potrebe 
po tehničnih pripomočkih. Vendar vsak pripomoček ni primeren za vsakega pacienta, zato 
morajo le-ti sodelovati z zdravstvenimi delavci, ki so jim v pomoč pri izbiri ustreznih 
pripomočkov. Pacienti z ALS, ki po zakonu Zavoda za zdravstveno zavarovanje Slovenije 
spadajo pod določen okvir bolezenskih stanj, tj. živčno-mišičnih bolezni, so po zakonu 
upravičeni do sledečih medicinskih pripomočkov (15): 
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 Ortoze: za gležnje in stopalo, za roke in za vrat. 
Namenjene so podpori sklepov in oslabelim mišicam ter za preprečevanje spastičnosti, 
če je le-ta težava. 
 Pripomočki za gibanje: palice, bergle, rolatorji, ročni in električni invalidski vozički, 
invalidski skuterji. 
 Pomembno je, da ne čakamo do trenutka, ko se pacient ne more več premikati brez 
pomoči, ampak ukrepamo že prej. 
 Sanitarni pripomočki: dvigalo za kad, WC stol na kolesih, plastična klop za transfer, 
držalo za kad. 
 Pripomočki za vsak dan: negovalna postelja, različna držala, odpirači, pripomočki za 
obuvanje in oblačenje, stenska držala, počivalniki, podporne blazine in drugo. 
 Dvigala: stopniščni vzpenjalniki, dvižne ploščadi, hišna dvigala, sobna dvigala. 
 Pripomočki za nadomestno sporazumevanje: črkovne in slikovne table, zunanji 
komunikatorji, prilagojen osebni računalnik, posebni zahtevnejši sistemi za 
sporazumevanje, pri katerih krmiljenje poteka s pomočjo električne dejavnosti 
možganov (8). 
 Aparati za podporo pri dihanju 
 
Če zavarovana oseba zahteva boljši, kvalitetnejši oziroma dražji pripomoček, kot to določa 
standard, mora razliko med zneskom cenovnega standarda in dejansko ceno plačati sama. 
Vsak pripomoček ima glede na svojo naravo in način uporabe svojo trajnostno dobo. To je 
obdobje, pred iztekom katerega zavarovanec ni upravičen do novega pripomočka v breme 
obveznega zdravstvenega zavarovanja. Slednje je opredeljeno v Seznamu s šifrantom, z 
medicinskimi kriteriji, s pooblastili, postopki in cenovnimi standardi.  
Medicinske pripomočke potrošnega značaja in pripomočke pri zdravljenju ter negi na 
domu predpisuje izbrani osebni zdravnik zavarovanca, zahtevnejše pripomočke predpisuje 
zdravnik specialist s svojega delovnega področja, najzahtevnejše pripomočke, pri katerih je 
potrebna timska obravnava zavarovanca in individualna prilagoditev pripomočka, pa 
predpisuje zdravnik specialist Inštituta Republike Slovenije za rehabilitacijo (15). 
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2.7 Perkutana endoskopska gastrostoma 
 
Pri večini pacientov z ALS pride do težav s požiranjem, kar posledično vodi v slabo 
prehranjenost in izgubo telesne teže. V začetku je treba pacientom požiranje olajšati tako, 
da jim prilagodimo strukturo hrane, tako, da jo pretlačimo. Poučimo jih o pravilnem 
požiranju, in sicer, da nagnejo vrat naprej med požiranjem in tako zaščitijo dihalne poti. 
Vendar je v kasnejših fazah bolezni za ohranitev prehrambnega statusa potrebno enteralno 
hranjenje, med katerim je najbolj razširjena perkutana endoskopska gastrostoma (6). 
Indikacija za vstavitev perkutane gastrostome je začasna, vsaj tritedenska, ali trajna 
nezmožnost hranjenja pacienta skozi usta. Za uvedbo perkutane gastrostome s pomočjo 
endoskopa in brez operativnega posega moramo imeti pacienta s prehodno zgornjo in 
seveda spodnjo prebavno cevjo, imeti mora primerne hemostatske pogoje, ne sme biti 
ekstremno debel, ne sme imeti proste tekočine v trebuhu, poseg pa lahko motijo tudi 
predhodni operativni posegi. Pacient ali njegov skrbnik morata za poseg pisno privoliti. Za 
vstavitev PEG je potrebna blaga sedacija, kar pa lahko predstavlja nevarnost pri pacientih z 
manj kot 50 % forsirano vitalno kapaciteto. Pri na novo vstavljeni sondi se praviloma 
začne s hranjenjem po 24 urah in se pacienta za pet dni zaščiti z antibiotikom. Pacient dobi 
na uro najprej 25, nato 50 ml tekočine (16). 
 
Ta način hranjenja ohranja dobro prehranjenost in hidracijo pacienta, stabilizira telesno 
težo, omogoča dajanje zdravil in mogoče celo izboljša kakovost življenja, čeprav to še ni 
potrjeno. Prav tako ni jasnih dokazov o povečanju preživetja, kar pa je lahko povezano s 
časom njene vstavitve (6). 
 
2.8 Funkcijska lestvica amiotrofične lateralne skleroze (ALSFR) 
 
Funkcijska lestvica je instrument, ki služi za ocenjevanje pacientovega funkcionalnega 
statusa. Uporablja se za spremljanje funkcionalnih sprememb in napredovanje bolezni pri 
pacientu z ALS in zajema oceno za govor, slinjenje, požiranje, pisanje, uporabo jedilnega 
pribora, oblačenje in osebno higieno, obračanje v postelji in ravnanje s posteljnino, hojo in 
dihanje. Vsaka aktivnost je ocenjena na lestvici od 0 do 4, kjer 0 pomeni močno oslabelost 
oziroma nezmožnost, 4 pa pomeni normalno zmožnost. 
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Minimalno število točk je 0, največji seštevek pa je 40. Večji seštevek točk pomeni večjo 
ohranjenost življenjskih funkcij in višjo stopnjo pacientove samostojnosti. V nadaljevanju 
je predstavljena funkcijska lestvica ALS. 
 
Funkcijska lestvica ALS (17): 
 
a) Govor 
4  normalno 
3 zaznane motnje govora 
2 razumljiv s ponavljanjem 




3 blag presežek sline, možnost nočnega slinjenja 
2 zmeren presežek sline, možnost minimalnega iztekanja sline 
1 izrazit presežek sline z nekaj iztekanja 
0 izrazito iztekanje sline, stalna potreba po robčku za brisanje 
c) Požiranje 
4 normalno 
3 zgodnje prehranjevalne težave, občasno zaletavanje 
2 sprememba konsistence hrane 
1 potreba po dodatnem hranjenju po sondi 
0 izključno parenteralno ali enteralno hranjenje 
d) Pisanje 
4 normalno 
3 počasno ali površno, vendar čitljivo 
2 nekatere besede so nečitljive 
1 zmožnost držanja pisala, a nezmožnost pisanja 
0 nezmožnost držanja pisala 
e.1) Uporaba jedilnega pribora (brez gastrostome) 
4 normalno, brez gastrostome 
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3 počasna in nerodna uporaba, vendar ne potrebuje pomoči, brez gastrostome 
2 lahko nareže večino hrane, vendar počasi in nerodno, potrebuje nekaj pomoči 
1 hrano morajo narezati drugi, še vedno se lahko počasi hrani sam 
0 pacienta morajo hraniti drugi 
e.2) Uporaba jedilnega pribora (z gastrostomo) 
4 normalno 
3 nerodno, vendar je zmožen opraviti vse samostojno 
2 potrebna pomoč pri zapiranju in tesnjenju 
1 zmožen minimalnega sodelovanja z oskrbnikom 
0   nezmožen opraviti opravila 
f) Oblačenje in osebna higiena 
4 normalno 
3 samostojno poskrbi zase z nekaj napora ali zmanjšano učinkovitostjo 
2 občasna pomoč ali nadomestne metode 
1 potreba po pomočniku 
0  popolna odvisnost 
g) Obračanje v postelji in ravnanje s posteljnino 
4 normalno 
3 nekoliko počasno in nerodno obračanje, vendar ne potrebuje pomoči 
2 samostojno obračanje in popravljanje posteljnine, vendar z velikim naporom 
1 lahko nakaže, vendar se ne more sam obrniti ali popraviti posteljnine 
0 popolna odvisnost 
h) Hoja 
4 normalna 
3 zgodnje težave pri hoji 
2 hodi s pomočjo 
1 ne hodi, vendar še giblje z nogami 
0 brez hotenih gibov nog 
i) Hoja po stopnicah 
4 normalna 
3 počasna 
2 blaga nezanesljivost ali utrudljivost 
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1 potrebna pomoč 
0 popolna nezmožnost 
j) Dihanje 
4 normalno 
3 zadihanost ob minimalnem naporu 
2 zadihanost v mirovanju 
1 potrebna občasna (npr. nočna) dihalna podpora 
0 odvisnost od respiratorja 
 
2.9 Zdravstvena nega in oskrba pacienta z amiotrofično lateralno 
sklerozo 
 
Zdravstvena nega je pomemben dejavnik v procesu zdravljenja. Je celovita dejavnost, ki se 
ukvarja s posameznikom in družino v obdobju zdravja in bolezni. 
 
Virginija Henderson je v svoji definiciji zdravstvene nege opisala vlogo oziroma naloge 
medicinske sestre (18): 
 
»Medicinska sestra pomaga zdravemu ali bolnemu v tistih aktivnostih, ki pripomorejo k 
ohranitvi zdravja, vrnitvi zdravja ali mirni smrti in bi jih le-ta opravil samostojno, če bi 
imel za to voljo, moč in znanje. Na tem področju je medicinska sestra strokovnjak in ima 
pravico pobude in nadzora.« 
 
Medicinska sestra je članica širšega zdravstvenega tima, v katerem je njena enkratna 
naloga ta, da ugotovi potrebe in načrtuje nego v vseh aktivnostih, ki bodo pripomogle k 
pacientovemu zdravju, okrevanju ali mirni smrti. 
 
Virginija Henderson je definicijo zdravstvene nege razširila s 14 osnovnimi življenjskimi 
aktivnostmi, to so: dihanje, prehranjevanje in pitje, odvajanje in izločanje, gibanje in 
ustrezna lega, spanje in počitek, oblačenje, vzdrževanje normalne telesne temperature, 
čistoča in nega telesa, izogibanje nevarnostim v okolju, odnos z ljudmi in izražanje čustev, 
Šivec B. Zdravstvena nega pacienta z amiotrofično lateralno sklerozo – študija primera 
18 
izražanje verskih čustev, koristno delo, razvedrilo in rekreacija, učenje in pridobivanje 
znanja (18). 
 
Kakovostno zdravstveno nego pa zagotavlja le kontinuirana in vodena obravnava 
pacientov z napredujočo boleznijo. Člani multidisciplinarnega tima morajo delati 
povezano, imeti morajo vzpostavljeno učinkovito medsebojno komunikacijo in tudi 
komunikacijo s pacientom ter svojci (19). 
 
2.9.1 Multidisciplinarni pristop pri obravnavi pacienta z ALS 
 
Multidisciplinarni pristop omogoča najbolj učinkovito oskrbo pacientov z ALS, saj se 
potrebe pacientov ves čas spreminjajo. Raziskave iz tujine kažejo, da pacienti, ki so 
oskrbovani v posebnih centrih za ALS, ki omogočajo multidisciplinarni pristop, živijo dlje 
in bolj kvalitetno življenje v primerjavi s pacienti, ki so oskrbovani drugje. 
Multidisciplinarni tim sestavljajo: nevrolog (specialist za ALS), medicinska sestra 
(specializirana za živčno-mišična obolenja), delovni terapevt, logoped, foniater, 
fizioterapevt, gastroenterolog, dietetik, pulmolog, psiholog ali psihiater in socialni delavec 
(8, 20). 
 
Izkušena in sočutna medicinska sestra je nujno potrebna za uspeh timskega pristopa. Njena 
vloga je vez med različnimi člani tima, vključno s pacientom, družino oziroma 
oskrbnikom. Ima pomembno vlogo kot »odvetnik pacienta«. Odgovorna je za 
zagotavljanje informacij preko literature in mora odgovarjati na vprašanja povezana z 
boleznijo. Poleg tega izdela načrt zdravstvene nege, pacienta uči spretnosti, zagotavlja 
pacientu udobje, odgovarja na pacientova vprašanja in skrbi ter olajšuje odločitve 
pacientov in svojcev (20).  
 
Kot slabost takega pristopa tuji avtorji (20) izpostavljajo trajanje oskrbe, ki lahko traja 3–4 
ure in je za pacienta lahko zelo izčrpavajoča. Poleg tega zdravstvene zavarovalnice ne 
krijejo vseh stroškov oskrbe, kar privede center v globoke finančne izgube. 
V Sloveniji nimamo posebnega centra za osebe obolele za ALS, vendar imamo različne 
oblike pomoči, ki so predstavljene v nadaljevanju. 
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2.10 Oblike pomoči obolelim za ALS v Sloveniji 
 
2.10.1  Oskrba na primarni zdravstveni ravni  
 
Zaželeno je, da se zdravnik družinske medicine v oskrbo vključi takoj na začetku. Velik 
del simptomatskega zdravljenja je namreč lahko njegova naloga, med drugim tudi zato, ker 
je mnoge stvari, kot je npr. nadziranje funkcije jeter ob zdravljenju z riluzolom, preprosteje 
urejati z obiskom lokalnega zdravstvenega doma. Predvsem gre za protibolečinsko 
zdravljenje in za zmanjševanje simptomov nezadostne predihanosti, strahu, anksioznosti, 
čezmernega slinjenja in zaprtja. Zdravniki družinske medicine so prav tako zadolženi za 
predpisovanje medicinsko-tehničnih pripomočkov. 
 
Po vstavitvi perkutane endoskopske gastrostome je potrebna tudi skrb zanjo. To je v 
povezavi s specialistom družinske medicine ena od nalog patronažne sestre. Le-ta ima tudi 
vlogo pri oskrbi morebitnih preležanin in pri injiciranju zdravil pod kožo ali v žilo (8). 
 
2.10.2  Skupina za ALS 
 
Leta 2001 je bila v Kliničnem centru, v okviru Centra za živčno-mišične bolezni Inštituta 
za klinično nevrofiziologijo, ustanovljena Skupina za ALS. Njen namen je zagotoviti 
organizirano obravnavo oziroma oskrbo pacientov s strani različnih strokovnjakov, cilj pa 
je zagotoviti čim boljšo oskrbo v času napredovanja bolezni. Stalnim članom kot so 
nevrolog, medicinska sestra, socialna delavka, foniater, logoped, pulmolog, fiziater in 
sodelavka Slovenskega hospica, sta se pridružili tudi klinični psihologinji, ki sta poskusno 
vodili skupino svojcev pacientov. Izkazalo se je, da je takšna oblika podpore ustrezna in 
skoraj nujno potrebna pri vzdrževanju »trdne hrbtenice« družinskih članov.  
Dejavnost Skupine za ALS poteka ambulantno, zato obravnava le tiste paciente, ki so v 
trenutni oskrbi njenih članov. Ko je pacient v terminalni fazi ga poskušajo začasno 
hospitalizirati na oddelek za klinično nevrologijo ali pa ga usmeriti v domačo oskrbo. Ena 
izmed nalog multidisciplinarnega tima je tudi skrb, da so pacienti informirani o pravicah 
do denarne pomoči, seznanjeni glede ortopedskih pripomočkov, ki zagotavljajo čim večjo 
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samostojnost, spodbujani, da se vključijo v društvo distrofikov, ki združuje obolele za ALS 
in z njimi delijo svoje izkušnje (5). 
 
2.10.3  Odbor za ALS pri društvu distrofikov 
 
Odbor za ALS je bil ustanovljen leta 2002 na pobudo obolelih za ALS Vinka Rozmana in 
Andreja Čampe. Povezalo jih je prizadevanje za pridobitev pravice do povrnitve stroškov 
za nakup zdravila Rilutek v tujini iz naslova obveznega zdravstvenega zavarovanja. Pri 
tem se je izkazalo, da se oboleli srečujejo s številnimi zdravstvenimi težavami in da je 
povezovanje obolelih nujno. 
 
Namen odbora je nuditi podporo obolelim in njihovim bližnjim, informiranje obolelih o 
njihovih socialno-varstvenih pravicah, izmenjava izkušenj med obolelimi in svojci ter 
ozaveščanje laične in strokovne javnosti o ALS. 
 
Odbor nudi podporo tako obolelim kot tudi njihovim bližnjim, pomaga pri uveljavljanju 
socialnovarstvenih pravic in pravic iz invalidskega in pokojninskega zavarovanja, 
omogoča izposojo medicinsko-tehničnih pripomočkov in vključuje obolele v posebne 
socialne programe, kot so prevozi s prilagojenimi dostavnimi vozili, osebna asistenca in 
obnovitvena rehabilitacija. 
 
Srečanja potekajo vsak prvi četrtek v mesecu in imajo včasih strokovno vsebino, drugič pa 
le družabno. Sedež odbora je v Ljubljani (11). 
 
2.10.4  Zavod za oskrbo na domu  
 
Je dejavnost ustanovljena za opravljanje storitev socialne oskrbe in varovanja na daljavo in 
je organizirana kot javna služba. Upravičenci so osebe s statusom invalida, med katere 
spadajo tudi oboleli za ALS, ki po oceni pristojne komisije niso zmožni samostojnega 
življenja. Namen socialne oskrbe je pomoč pri zagotavljanju kakovostnega življenja na 
lastnem domu, omogočiti čim daljše bivanje v domačem okolju, preprečevanje 
osamljenosti in razbremenitev svojcev (21). 
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Storitve socialne oskrbe so vsakdanja opravila na domu oskrbovanca in vključujejo (22): 
 
 Pomoč pri osnovnih dnevnih opravilih (pomoč pri oblačenju in slačenju, pomoč pri 
umivanju, hranjenju, opravljanju osnovnih življenjskih potreb ter vzdrževanje in nega 
osebnih ortopedskih pripomočkov). 
 Gospodinjska pomoč (prinašanje pripravljenega obroka ali nakup živil in priprava 
obroka, osnovno čiščenje bivalnega dela prostorov, odnašanje smeti in vzdrževanje 
spalnega prostora). 
 Pomoč pri ohranjanju socialnih stikov (vzpostavljanje socialne mreže z okoljem, s 
prostovoljci, s sorodniki, spremljanje oskrbovanca pri opravljanju nujnih obveznosti). 
  
Čeprav gre za samoplačniško storitev, so njihove cene ugodne, saj so subvencionirane s 
strani občine, in sicer najmanj v višini 50 % stroškov, kot to določa Zakon o socialnem 
varstvu. Žal pomoč še ni dostopna v vseh občinah, poleg tega pa je količina storitev 
omejena na 20 ur v tednu. Težava nastopi pri osebah, ki potrebujejo pomoč čez cel dan in 
tudi čez noč, zato takrat pridejo na pomoč zasebniki in prostovoljci, a to področje zasebne 
pomoči je za enkrat še zelo neurejeno in prepogosto brez ustreznega nadzora, ki bi 
družinam lahko zagotovil varnost in odgovornost za delo (23). 
 
2.11 Paliativna nega pri pacientu z ALS 
 
Paliativna oskrba je pristop, ki izboljša kakovost življenja pacientov in njihovih družin, ki 
se soočajo s težavami povezanimi z življenje ogrožajočimi boleznimi. Boljšo kakovost 
življenja dosežemo s preprečevanjem in lajšanjem trpljenja, z uporabo metode zgodnjega 
odkrivanja in popolne ocene ter zdravljenja bolečine in ostalih težav – fizičnih, 
psihosocialnih in spiritualnih. 
Je aktivna celostna oskrba pacienta z napredovalo boleznijo, ki se ne odziva več na 
kurativno zdravljenje (24). 
 
Paliativna zdravstvena nega je posebno področje zdravstvene nege in temelji na 
značilnostih in ciljih paliativne oskrbe. Za ustrezno in kakovostno izvajanje paliativne 
zdravstvene nege je potrebno dodatno strokovno znanje, ustrezne komunikacijske 
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spretnosti, vedenjske in osebnostne lastnosti (19). Pomembno je poudariti tudi, da 
paliativna nega ni strogo omejena samo na simptomatsko zdravljenje ali na terminalno fazo 
bolezni. Gre za multidisciplinarni pristop, ki se začne z ustreznim načinom sporočanja 
diagnoze, nato pa zajema tudi svetovanje oziroma oporo svojcem ob izgubi ljubljene 
osebe. Ta multidisciplinarni pristop vključuje zdravstvene strokovnjake z različnih 
področij ter pacienta in njegovo družino (7). 
 
2.11.1  Značilnosti in principi paliativne oskrbe  
 
Značilnosti in principi paliativne oskrbe so naslednji (19): 
 
 Večdimenzionalna ocena in obravnava pacienta ter njegovih bližnjih ob napredujoči 
bolezni. 
 Inter- oziroma multidisciplinarni tim, ki vključuje zdravnika, medicinsko sestro, 
socialnega delavca, fizioterapevta, delovnega terapevta, dietetika, psihologa, po potrebi 
duhovnega svetovalca in prostovoljce, ki delujejo v paliativni oskrbi na integriran način. 
 Individualna obravnava pacienta in svojcev glede na njihove cilje in potrebe. 
 Natančno komuniciranje s pacientom in svojci, v timu in med zdravstvenimi 
institucijami na pacientovi poti. 
 
2.11.2  Naloge medicinske sestre pri paliativni oskrbi 
 
Medicinske sestre so na edinstven način pripravljene, da nudijo sočutje in strokovno 
zdravstveno nego umirajočim pacientom.  
Njihova vloga pri paliativnem pristopu je temeljnega pomena, saj s pomočjo zgodnjega 
ocenjevanja, prepoznavanja in obvladovanja bolečine ter z zadovoljevanjem telesnih, 
psiholoških, socialnih in kulturnih potreb pomagajo zmanjšati trpljenje in izboljšati 
kakovost življenja umirajočih pacientov ter njihovih družin (25). 
 
Medicinska sestra ima specifično vlogo v timu. Njena naloga je ugotavljanje in 
obvladovanje simptomov napredujoče bolezni, postavljanje ciljev paliativne obravnave ter 
ustrezna komunikacija s pacientom in njegovimi bližnjimi (19). 
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Paliativna oskrba je dokazano učinkovita. Njen pomen iz leta v leto nenehno narašča ne le 
v tujini, temveč tudi v Sloveniji. Vendar je v Sloveniji organizirana sporadično v 
posameznih zdravstvenih ustanovah, v slovenskem zdravstvenem sistemu kot celoti pa še 
ni urejena. Celotno paliativno oskrbo na domu zaenkrat izvaja le Slovensko društvo hospic 
(25). 
 
2.11.3  Vloga hospica pri paliativni obravnavi 
 
Slovensko društvo hospic je nevladna, neprofitna organizacija, katere cilj je učinkovito 
lajšanje pacientovega trpljenja, prisluhniti njegovim potrebam, usmerjanje v smiselno 
izpolnitev zadnjih mesecev življenja in podpora svojcem v času umiranja in žalovanja. 
Strokovni tim sestavljajo zdravnik, medicinske sestre, družinski koordinator – psiholog ali 
socialni delavec – ter prostovoljci. S hospicem sodelujejo tudi osebni zdravnik, specialisti, 
patronažna služba in pomoč na domu. Celotna oskrba hospica je za uporabnike brezplačna 
(19). 
 
Programi Slovenskega hospica temeljijo na sledečih načelih (26): 
 
 Spoštovanje življenja in sprejemanje umiranja kot naravnega dogajanja. 
 Celostna oskrba pacienta, katere cilj ni podaljševanje ali skrajševanje življenja, ampak 
zagotavljanje čim boljše blažilne terapije, ki vključuje lajšanje bolečin in drugih težav in 
s tem pripomore k izboljšanju pacientove kakovosti življenja. 
 Psihična in duhovna opora pacientom in svojcem v procesu sprejemanja bližnje smrti. 
 Zagovorništvo pacienta in spoštovanje njegovih želja, samoodločanja in dostojanstva. 
 Timski pristop do neozdravljivega pacienta in svojcev, v katerem sodelujejo vsi, ki 
skrbijo zanje. 
 Posebna pozornost pacientovim svojcem in bližnjim med boleznijo in po smrti v času 
žalovanja. 
 Vključitev prostovoljcev v celostno obravnavo, kar prinaša novo kakovost v skrb za 
umirajoče. 
 Oblikovanje družbenih razmer v želji, da bi čim več ljudi umiralo tam, kjer si želijo. 
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Medicinska sestra mora biti kot članica tima v hospicu za svoje delo ustrezno 
usposobljena in imeti določene lastnosti kot so (23): 
 
 Sposobnost obvladovanja fizičnih, psiholoških, socialnih in duhovnih težav umirajočega 
in njegovih svojcev. 
 Koordinacija hospic dejavnosti 
 Znanje in sposobnost svetovanja ter komunikacijske sposobnosti. 
 Sposobnost soočanja s kompleksnostjo in intenziteto situacije v času umiranja in smrti. 
 Poznavanje patologije in poteka bolezni. 
 Sposobnost sodelovanja v inter- oziroma multidisciplinarnem timu. 
 Sposobnost pomoči in podpore pacientu ter družini pri soočanju z emocionalnim 
stresom. 
 
Slovensko društvo hospic se zavzema za kvalitetno življenje umirajočih pacientov in jim 
skuša omogočiti dostojanstveno slovo od življenja ter za podporo njihovim svojcem med 
boleznijo, ob in po smrti bližnjega, kar izraža njihovo osnovno načelo, ki se glasi (26): 
»Dodajati življenje dnevom, ne dneve življenju!« 
 
2.12 Pravice obolelih za ALS 
 
2.12.1  Pravice iz obveznega pokojninskega in invalidskega zavarovanja 
 
Z obveznim zavarovanjem se v Sloveniji na podlagi Zakona o pokojninskem in 
invalidskem zavarovanju (ZPIZ-2) zagotavljajo naslednje pravice:  
 
a)  Pravica do invalidske pokojnine  
 
Od 1. januarja 2013 znaša najnižja pokojninska osnova 758,42 evrov, najvišja pa  3.033,68 
evrov (27). 
  
b) Pravice iz invalidskega zavarovanja (27,28):  
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  pravica do poklicne rehabilitacije  
 pravica do nadomestila za invalidnost  
 pravica do premestitve in dela s krajšim delovnim časom od polnega  
 pravica do povrnitve potnih stroškov 
 Dodatne pravice:  
º pravica do dodatka za pomoč in postrežbo:  
Je mesečni denarni prejemek, namenjen poplačilu dela stroškov, ki jih ima 
upravičenec, ker zaradi trajnih sprememb v zdravstvenem stanju za opravljanje 
osnovnih življenjskih potreb nujno in stalno potrebuje tujo nego in pomoč.  
º pravica do invalidnine:  
Je mesečna denarna dajatev, ki jo lahko pridobi zavarovanec ali uživalec pokojnine 
zaradi telesne okvare, nastale med zavarovanjem ali v času uživanja pokojnine in 
upravičenec ob njenem nastanku izpolnjuje pokojninsko dobo, potrebno za 
pridobitev invalidske pokojnine  
º varstveni dodatek k pokojnini:  
Je denarni dodatek upokojencu s pokojninsko dobo, ki je krajša od 40 let (moški), 
oziroma 38 let (ženska), ki izpolnjuje premoženjski cenzus (452,50 €) in katerega 
pokojnina je nižja od osnove za odmero dodatnih pravic. 
Ob tem pa sta se s 1. januarjem 2012 državna pokojnina in varstveni dodatek prenesla med 
socialno varstvene prejemke, kar ima lahko za posledico omejitev dedovanja. Če bo 
upravičenec do varstvenega dodatka po smrti zapustil določeno premoženje, bodo morali 
dediči premoženja, ki ne bodo socialno ogroženi, ta prejemek po Zakonu o socialno 
varstvenih prejemkih vrniti oziroma se bo zapuščina za ta znesek zmanjšala (29).   
 
2.12.2 Pravice iz zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovanja 
 
Pravice iz zdravstvenega varstva in zdravstvenega zavarovanja temeljijo na plačanih 
prispevkih, ki se za zagotavljanje socialne varnosti odtegujejo od plače, pokojnine, 
nadomestil, invalidnin in drugih pomoči (30): 
 
 pravica do storitev osnovne zdravstvene dejavnosti 
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 pravica do storitev specialistično-ambulantne, bolnišnične in terciarne zdravstvene 
dejavnosti 
 pravica do zdraviliškega zdravljenja 
 pravica do storitev v domovih za starejše, v posebnih socialnovarstvenih zavodih in  
zavodih za usposabljanje 
 pravica do zdravil, ki so predpisana na recept 
 pravica do spremstva 
 pravica do medicinskih pripomočkov  
 pravica do prevoza z reševalnimi in drugimi vozili 
 pravica do obnovitvene rehabilitacije invalidov, do udeležbe v organiziranih 
skupinah za usposabljanje in letovanje otrok in šolarjev  
 pravica do dveh patronažnih obiskov na leto pri pacientu z mišičnimi in živčno-
mišičnimi boleznimi 
 
Namen slednje pravice je zagotavljanje aktivnosti, ki bodo vodile k ohranitvi in krepitvi 
najvišjega nivoja zdravja glede na bolezen, k preprečevanju komplikacij in pomoči pri 
zagotavljanju oskrbe ter možnosti za samonego in samooskrbo na domu. Cilj je obravnava 
družine v okolju kjer živi, pomoč družini pri vzpostavljanju ustreznega funkcionalnega 
stanja glede na ogroženost, pomoč pri razvijanju preostalih sposobnosti, iskanju resursov 
prilagoditve, ohranjanju dobrih medsebojnih odnosov, sodelovanju pri zdravljenju, 
nadzorovanju bolezni ter preprečevanju bolezni in komplikacij ter usposabljanju 
družinskih članov za samonego (31).  
 
2.12.3  Socialno varstvene pravice 
 
Socialno varstvene pravice se zagotavljajo na podlagi Zakona o socialnem varstvu, ki 
opredeljuje storitve namenjene odpravljanju in preprečevanju socialnih stisk in težav. 
Obsegajo aktivnosti in pomoč za samopomoč posamezniku, družini in skupinam 
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 Prva socialna pomoč 
 Obsega pomoč pri prepoznavanju in opredelitvi socialne stiske in težave, oceno možnih 
rešitev ter seznanitev upravičenca z vsemi možnimi oblikami socialno varstvenih 
storitev in dajatev, ki jih lahko uveljavi ter z obveznostmi, ki so povezane z oblikami 
storitev in dajatev, kakor tudi seznanitev upravičenca z mrežo in programi izvajalcev, ki 
nudijo socialno varstvene storitve in dajatve. 
 
 Osebna pomoč 
 Obsega svetovanje, urejanje in vodenje z namenom, da bi posamezniku omogočili 
razvijanje, dopolnjevanje, ohranjanje ter izboljšanje socialnih zmožnosti. 
 
 Pomoč družini 
 Obsega pomoč za dom, ki obsega strokovno svetovanje družini za urejanje odnosov in 
funkcioniranje družine;  pomoč na domu in socialni servis.  Slednji obsega pomoč 
pri hišnih in drugih opravilih. 
 
 Institucionalno varstvo 
 Gre za vse oblike pomoči v zavodu, v drugi družini ali drugi organizirani obliki, s 
katerimi se upravičencem nadomeščajo ali dopolnjujejo funkcije doma in lastne družine, 
zlasti pa bivanje, organizirana prehrana in varstvo ter zdravstveno varstvo. 
 
 Pravica do izbire družinskega pomočnika  
 Invalidna oseba v primeru izbire družinskega pomočnika obdrži pravico do dodatka za 
tujo nego in pomoč oziroma dodatka za pomoč in postrežbo, ki ga prejema po drugih 
predpisih. Pri tem mora izplačevalec dodatek, do katerega je upravičen v času, ko mu 
pomoč nudi družinski pomočnik, izplačevati občini, ki je pristojna za financiranje 
pravic družinskega pomočnika po tem zakonu.  
Družinski pomočnik se mora udeleževati programov usposabljanja, ki jih določi 
socialna zbornica, ki določi tudi njihovo vsebino, izvajalce, pogostost in trajanje. 
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3 METODE DELA 
 
3.1 Namen raziskave, cilji in raziskovalna vprašanja 
 
Namen diplomskega dela je bil na podlagi pregleda domače in tuje literature predstaviti 
bolezen amiotrofična lateralna skleroza in hkrati opisati vlogo zdravstvene nege pri 
obravnavi pacienta z ALS ter na osnovi študije primera predstaviti vpliv bolezni na 
pacienta z ALS. 
 
Cilji diplomskega dela so: 
 
 Na osnovi pregleda literature predstaviti amiotrofično lateralno sklerozo, njene vzroke, 
potek bolezni, diagnostiko in zdravljenje. 
 Na osnovi študije primera predstaviti življenje pacienta z amiotrofično lateralno 
sklerozo. 





 Pri katerih osnovnih življenjskih aktivnostih potrebuje obravnavani pacient pomoč 
druge osebe? 
 Kateri negovalni problemi so prisotni pri obravnavanem pacientu z amiotrofično 
lateralno sklerozo? 
 Ali bolezen vpliva na psihološko stanje obravnavanega pacienta in njegove družine? 
 
3.2 Raziskovalni vzorec 
 
V raziskavo je bil vključen pacient z ALS, ki je obravnavan na Inštitutu za klinično 
nevrofiziologijo v Ljubljani. Pacienta in njegovo družino smo seznanili z namenom in cilji 
raziskave. Soglasje za izvedbo raziskave smo predhodno pridobili od Komisije za 
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medicinsko etiko ter od izbranega pacienta. Pacientu smo zagotovili anonimnost ter da 
bodo podatki uporabljeni izključno za potrebe diplomskega dela. 
 
3.3 Pripomočki in merski instrumenti 
 
Pri oblikovanju diplomskega dela smo uporabili deskriptivno metodo dela. Pregledali smo 
domačo in tujo literaturo, ki zajema vsebine povezane z ALS. Empirični del je temeljil na 
kvalitativni metodologiji, in sicer smo izvedli študijo primera pacienta z amiotrofično 
lateralno sklerozo. Podatke smo pridobili s pregledom medicinske dokumentacije, z 
opazovanjem pacienta in preko pogovora s pacientom ter člani njegove družine. 
 
Uporabili smo tehniko intervjuja, ki je vsebovala vprašanja odprtega tipa, ki so se nanašala 
na podatke v sklopu ugotavljanja anamneze in ugotavljanja potreb po zdravstveni negi. 
Potrebe po zdravstveni negi smo ugotavljali po štirinajstih življenjskih aktivnostih po 
konceptualnem modelu Virginije Henderson, negovalne probleme pa smo ugotavljali s 
pomočjo modela Marjory Gordon.  
 
3.4 Postopek zbiranja podatkov 
 
Po pomoč, da pridemo v stik s pacientom z ALS, smo se najprej obrnili na Inštitut za 
klinično nevrofiziologijo Ljubljana, kjer nas je socialna delavka povezala s pacientom z 
ALS, nato pa smo se po telefonu z njim dogovorili za obisk na domu. 
 
Prvi obisk smo opravili v začetku maja 2013, in sicer na pacientovem domu, po 
predhodnem dogovoru. Po dogovoru smo pacienta spremljali na 14-dnevno obnovitveno 
rehabilitacijo, ki je potekala v Domu dva topola v Izoli. Pacienta smo obravnavali v 
terminu med 21. 6. in 5. 7. 2013. 
 
Pridobljene podatke smo analizirali, izpostavili smo negovalne diagnoze, izdelali načrt 
zdravstvene nege ter na koncu vrednotili pacientovo zdravstveno stanje. 




4.1 Negovalna anamneza 
 
Gospod M.Z. je star 42 let. Živi pri starših v Ljubljani, saj je po postavljeni diagnozi ALS, 
žena po desetih letih zakona zahtevala ločitev in tako se je bil primoran preseliti k staršem, 
ki sedaj skrbita zanj. Ima sina starega 9 let, ki po ločitvi živi pri mami. Po izobrazbi je 
inženir elektroenergetike in je bil zaposlen v zasebnem gradbenem podjetju. 
 
Pacient pove, da je bil do postavitve diagnoze oziroma začetnih znakov bolezni vedno 
zdrav, nikoli ni bil hospitaliziran, niti prehlajen, nikoli ni jemal nobenih zdravil ter se je 
redno ukvarjal s športi kot so tek, kolesarjenje in planinarjenje. Jedel je raznoliko hrano, 
večinoma pridelano doma. Prizna, da je imel zelo hiter življenjski tempo in se mu je vedno 
nekam mudilo. Ne opisuje nobenih nevroloških ali drugih bolezni prisotnih v družini, 
večina sorodnikov je dočakala starost nad 80 let. 
 
Pacient opiše, da so se prvi znaki, ki jim ni posvečal veliko pozornosti, začeli leta 2010, in 
sicer s šibkostjo mišic in krči v desni roki ter hitrejšo splošno utrudljivostjo. Težave je 
pripisoval stresu in dolgotrajnemu delu z računalnikom, ki ga je zahtevala takratna služba. 
Opazil je tudi, da mu mišice atrofirajo, zato je začel z dvigovanjem uteži, vendar do 
izboljšanja ni prišlo. Opozorilo, da mora poiskati zdravniško pomoč, je bila situacija, v 
kateri se je znašel na dopustu, ko mu je postal celo pokrov za posodo pretežak. Januarja 
2012 je bil sprejet na nevrološko kliniko v Ljubljani, kjer je bil 10 dni hospitaliziran in so 
mu na osnovi diagnostičnih preiskav, kot so EMG, magnetna resonanca, preiskave 
cerebrospinalnega likvorja in krvi postavili diagnozo ALS. Zdravniki naj bi mu na začetku 
zdravljenja povedali samo za katero bolezen gre (ALS) in da zdravilo zanjo ne obstaja. 
Podrobnejše razlage o bolezni mu ni nudil nihče izmed zdravstvenih delavcev. Sam te 
bolezni prej ni poznal, je pa o njej več vedela mama, saj je eden izmed njenih sosedov pred 
časom umrl ravno zaradi ALS. Nekatera dejstva o bolezni mu je na splošno morala 
razložiti prav ona. Nato je zamenjal nevrologa, s katerim ima sedaj odkrit odnos in ga le-ta 
seznanja z možnimi oblikami zdravljenja ter je dostopen za njegova vprašanja tudi preko 
elektronske pošte. Pove, da je o sami bolezni je največ poizvedoval kar sam preko interneta 
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in tako prišel v stik še z nekaterimi drugimi obolelimi pacienti za ALS, s katerimi deli 
izkušnje in vprašanja glede zdravljenja in poteka bolezni. 
 
Ker zahodna medicina zaenkrat ne pozna zdravila, ki bi ozdravilo ali vsaj zaustavilo potek 
bolezni, se je po napotkih tako številnih znancev kot obolelih za ALS obrnil po pomoč k 
alternativnim metodam zdravljenja. Poskusil je s homeopatijo, apiterapijo, tradicionalno 
kitajsko medicino, ajurvedo, bioenergijo in bioresonanco, vendar pravi, da vidnega 
izboljšanja ni občutil. 
 
Enkrat na teden hodi za eno uro na fizioterapijo v rehabilitacijski inštitut Soča, kjer pol ure 
vozi kolo, preostale pol ure pa s pomočjo fizioterapevta izvaja raztezne vaje. Letos je bil 
prvič na obnovitveni rehabilitaciji v Domu dva topola v Izoli.  
 
Na preglede k nevrologu na Inštitut za klinično nevrofiziologijo hodi redno na 3 mesece. 
Zdravila Rilutek ne jemlje, saj po njegovem mnenju negativni učinki prevladajo nad 
razmeroma skromnimi koristmi. 
 
Pove, da v Odbor za ALS pri Društvu distrofikov ni včlanjen. 
 
Meni, da se mu zdravstveno stanje hitro slabša, saj je januarja še lahko vozil avto, sedaj pa 
je bolezen prizadela že obe zgornji okončini, ki sta popolnoma nefunkcionalni, zaradi česar 
potrebuje pomoč druge osebe pri tistih življenjskih aktivnosti, ki zahtevajo uporabo rok. 
 
4.2 Potek oskrbe pacienta z ALS pri obnovitveni rehabilitaciji 
 
Oskrba oziroma obravnava pacienta je potekala v mesecu juniju in juliju v Domu dva 
topola v Izoli, in sicer med programom obnovitvene rehabilitacije v okviru Društva 
distrofikov. Trajala je 14 dni. Vsako jutro sva s pacientom vstajala ob 8. uri in začela z 
jutranjo nego. Treba mu je bilo umiti zobe in obraz, ga počesati, po odvajanju izvesti 
anogenitalno nego, ga na vsake 3 dni obriti in mu nato pomagati pri oblačenju. Oblačila si 
je izbiral sam, pri oblačenju pa je sodeloval tako, da je vstavil noge v hlačnici. Po jutranji 
negi je sledil zajtrk, kjer ga je bilo potrebno hraniti, po zajtrku pa so sledile 10–minutne 
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dihalne vaje v parku. Ob 10. uri  je šel na fizioterapijo. Vsak dan je imel predpisano eno 
fizioterapijo in eno masažo, kar je skupaj trajalo 1 uro. Nato je bil preostanek dneva prost. 
V prostem času sva s pacientom hodila na sprehode ob obali. Med sprehodi sva imela več 
postankov v senci. V največji vročini sva se zadrževala v sobi in gledala televizijo ali pa 
sva se zadrževala v parku pred domom in se družila s preostalimi oskrbovanci. Ob 13. uri 
je bilo kosilo, kjer ga je bilo ponovno treba hraniti. Po kosilu je običajno šel za eno ali dve 
uri počivat, pozno popoldne pa sva običajno šla zopet na sprehod okrog obale, pri čemer 
sva postanke prilagajala njegovi utrujenosti. Po ravnem terenu je bil zmožen hoditi skupaj 
okrog 5 minut, nato pa je potreboval počitek. Pri hoji v hrib pa ga je že po nekaj korakih 
začelo dušiti in sva se zato morala pogosteje ustavljati. Ob 19. uri je bila večerja, nato pa 
sva šla sama ali s katerim izmed oskrbovancev na sprehod v mesto. Okrog 22. ure sva se 
običajno vrnila sobo. Vsak večer ga je bilo treba stuširati in mu umiti zobe ter mu 
pomagati pri preoblačenju v pižamo. V postelji pa ga je bilo nato treba pokriti z odejo do 
pasu. Dnevi, ki so sledili, so si bili večinoma enaki. Nekajkrat je dobil obiske bivših 
sodelavcev in drugih prijateljev, s katerimi je šel na sprehod po mestu ali samo na pijačo. 
Plavati ni želel, saj se je bal, da bi se mu v nogah pojavili mišični krči, kot se mu je to pri 
plavanju že enkrat zgodilo. Povedal je, da je pod pojmom rehabilitacija pričakoval kaj več, 
vsaj večje število terapij, čeprav se zaveda, da to ne bi preprečilo napredovanja njegove 
bolezni. Strinjala sva se v tem, da je bilo vse skupaj bolj podobno dopustu. Na koncu 
rehabilitacije je pacient povedal, da posebnih sprememb ni zaznal. 
 




Pacient v mirovanju pri dihanju nima težav, ob naporu, kot je npr. hoja v hrib ali po daljši 
hoji, ki traja več kot 5 minut po ravni površini, pa se hitro zadiha in ima občutek dušenja, 
zato se mora ustaviti in se odpočiti. Frekvenca dihanja v mirovanju je 20 vdihov/minuto, in 
sicer je dihanje plitvo, prsno in ritmično. Frekvenca se po naporu poveča na 28–30 
vdihov/minuto, čemur včasih sledijo krči v trebuhu. Ob zadnji opravljeni spirometriji je bil 
volumen vitalne kapacitete pljuč 55 %. Pacient pove, da nikoli ni kadil. 
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4.3.2 Prehranjevanje in pitje 
 
Pacient ima dober apetit in uživa raznoliko in po večini doma pridelano hrano, vendar se 
po nasvetu ajurvedskega zdravilca izogiba rdečemu mesu in hrani, ki napenja. Dnevno poje 
3–4 obroke, ki mu jih običajno pripravi mama. Zaradi šibkosti mišic rok ni sposoben 
samostojnega vnašanja hrane in tekočine v usta, zato potrebuje pri hranjenju in pitju 
popolno pomoč druge osebe, ki mu jo v domačem okolju nudi mama. Pove, da pri 
požiranju nima težav, zato lahko zaužije cele kose hrane. Dnevno popije po slamici 
povprečno 2 litra vode, ki mu jo ponudijo starši. Njegova telesna teža je 70 kg, visok pa je 
180 cm. 
 
4.3.3 Izločanje in odvajanje 
 
Pove, da težav z uriniranjem nima, podnevi urinira različno pogosto, ponoči pa ne hodi na 
stranišče. Pri odvajanju nima težav, običajno odvaja na dva dni, blato je temno rjave barve 
in formirano. Pri odvajanju potrebuje popolno pomoč ene osebe, pred odvajanjem mu je 
treba spustiti hlače, nato pa opraviti anogenitalno nego ter mu umiti roke. 
 
4.3.4 Gibanje in ustrezna lega 
 
Pacient se samostojno giblje, vendar se pri daljši hoji hitreje utrudi. Giblje se po večini 
samo po ravnem terenu okrog hiše ter obišče katerega izmed sosedov in pri tem ne 
uporablja nobenih pripomočkov. S hojo po stopnicah nima težav, utrudijo ga le, če jih je 
veliko in se jim zato raje izogne. Enako je z dolgotrajno hojo oziroma hojo v hrib. Vidno 
ima izražene fascikulacije na nogah, redkeje na rokah. Fascikulacije v nogah se lahko po 
naporu še povečajo in razvijejo v mišične krče. Pove, da je nekajkrat zaradi neprevidnosti 
že padel, saj se ni mogel ujeti z rokami. Na srečo je bil vedno nekdo v bližini, ki mu je 
pomagal vstati. 
 
4.3.5 Spanje in počitek 
 
Pacient se ponoči večkrat zbuja zaradi bolečin v ramenskem delu, zato večkrat menja 
položaj telesa. Spat hodi okrog polnoči in spi do 9. ure zjutraj. Podnevi ima krajše počitke, 
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ki so odvisni od dnevnih aktivnosti in splošne utrujenosti. V postelji potrebuje pomoč pri 
pokrivanju, položaj pa lahko spreminja sam. Običajno spi 4 ure, nato se prebudi in 





Pri oblačenju/slačenju potrebuje pomoč druge osebe. Delno lahko pomaga tako, da dvigne 
noge in jih vstavi v hlačnice, vendar rok pa ni sposoben dvigniti. Oblačila si izbira sam, in 
sicer takšna, ki se lažje oblečejo. 
 
4.3.7 Vzdrževanje normalne telesne temperature 
 
Normalno telesno temperaturo ohranja z obleko prilagojeno temperaturi okolja, za kar 
poskrbi mama, le pri pokrivanju v postelji potrebuje pomoč druge osebe. 
 
4.3.8 Osebna higiena in urejenost 
 
Pri izvajanju osebne higiene potrebuje popolno pomoč druge osebe. Treba mu je umiti 
zobe in obraz ter ga počesati. Po odvajanju potrebuje pomoč pri anogenitalni negi. Pove, 
da ga dvakrat na teden pride obrit prijatelj. Tušira se vsak drugi dan, oziroma odvisno od 
počutja, s pomočjo druge osebe. Je urejen in negovan. Koža je čista in intaktna. Za čisto 
perilo in oblačila skrbi mama. 
 
4.3.9 Izogibanje nevarnostim v okolju 
 
Pacient je sposoben zaznati nevarnosti v okolju, vendar se pred njimi ni zmožen sam 
obvarovati zaradi šibkosti mišic rok in hitrejše utrudljivosti po daljši aktivnosti. Pove, da je 
v preteklosti že nekajkrat padel. 
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4.3.10 Komuniciranje, izražanje čustev 
 
Pacient je zelo komunikativen, odkrito govori o svoji bolezni in se zaveda posledic, ki jih 
le-ta prinaša. Je zelo odprt za nova poznanstva, ima pa tudi širok krog znancev in 
prijateljev, ki ga večkrat obiščejo na domu, saj jih sam ni več zmožen obiskovati. Občasno 
ga preplavljajo občutki žalosti oziroma jeze in doživljanje bolezni kot nepravične. Sprašuje 
se kaj je slabega naredil, da je zbolel za tako hudo boleznijo. Po drugi strani se tolaži s tem, 
da je on vsaj nekaj doživel v življenju, v primerjavi z nekaterimi, ki so prizadeti že od 
rojstva. Same smrti ga ni strah, plaši ga misel na to, da bo postal ujet v svojem telesu in bo 
popolnoma odvisen od pomoči drugih. Izraža zaskrbljenost glede sina in kako se bo ta 
znašel po njegovi smrti. Želi biti oskrbovan doma, saj ga misel na nastanitev v domu za 
starejše občane plaši, predvsem zato, ker je slišal veliko zgodb o tem, kako tam ravnajo z 
oskrbovanci. 
 
4.3.11 Izražanje verskih čustev 
 
Je katolik in je bil včasih zelo dejaven član, vendar se sedaj ne želi več udeleževati verskih 
obredov. 
 
4.3.12 Koristno delo 
 
Zaradi prizadetosti in nefunkcionalnosti zgornjih okončin pacient ni sposoben za delo. 
 
4.3.13 Razvedrilo in rekreacija 
 
Pacient je moral zaradi bolezni opustiti športne konjičke in branje knjig, saj zaradi 
oslabelosti mišic rok ni zmožen obračati niti listov v knjigi. Občasno prebere časopis, pri 
čemer mu mora liste obračati nekdo drug. Rad gleda televizijo, vendar mu jo mora prižgati 
druga oseba. Največ veselja mu predstavlja njegov sin, s katerim poskuša preživeti čim več 
časa. Ima širok krog znancev, ki ga pogosto obiskujejo na njegovem domu. Dokler se je bil 
sposoben voziti sam jih je tudi sam hodil obiskovat, sedaj pa jih zelo redko obišče in še to 
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običajno v spremstvu svoje sestre. Z bivšimi sodelavci in znanci iz bolj oddaljenih krajev 
vzdržuje stike preko telefonskih pogovorov. 
 
4.3.14 Učenje in pridobivanje znanja 
 
Pacient je zelo dojemljiv, ima veliko znanja o bolezni in zdravljenju, ki ga je pridobil 
predvsem preko interneta in razpoložljive literature.  
 
4.4 Načrt zdravstvene nege 
 
Glede na oceno stanja pacienta, ki smo jo pridobili po konceptualnem modelu Virginije 
Henderson, smo izdelali načrt zdravstvene nege ter izpostavili negovalne diagnoze, ki so 
predstavljene v nadaljevanju. 
 
4.4.1 Negovalna diagnoza: Dihanje, neučinkoviti vzorci dihanja 
 
Definicija: Vdih in/ali izdih ne zagotavljata primerne ventilacije (33). 
 
Preglednica 3: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem neučinkovitega vzorca dihanja 
VZROK SIMPTOM 
 Oslabljenost dihalnih mišic zaradi 
osnovne bolezni (ALS). 
º Pacient ima občutek dušenja po daljši 
aktivnosti, kot je hoja po stopnicah. 
º Vrednost vitalne kapacitete pljuč je 55 %. 
 
a) Cilj: 
 Občutek dušenja po daljši aktivnosti oziroma hoji po stopnicah bo preprečen oziroma 
zmanjšan. 
 Pacient bo poučen o pravilni tehniki dihanja. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Poučiti pacienta o pravilnem globokem dihanju. 
 Spodbujati pacienta k pravilnemu dihanju. 
 Svetovati pacientu, da preneha s telesno aktivnostjo še preden ga začne dušiti. 
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 Načrtovati telesne aktivnosti, v katere so vključeni krajši počitki. 
 
c) Vrednotenje: 
Pacient je bil informiran o pravilni tehniki dihanja in spodbujan k pravilnemu dihanju. Med 
izvajanjem aktivnosti se je večkrat ustavil, da ni prišlo do občutka dušenja. 
 
4.4.2 Negovalna diagnoza: Utrujenost 
 
Definicija: Prevladujoč občutek izčrpanosti, zmanjšana sposobnost za normalne telesne in 
duševne aktivnosti (33). 
 
Preglednica 4: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem utrujenosti 
VZROK SIMPTOM 
 Zmanjšana mišična moč zaradi osnovne 
bolezni. 
 Nezadostna predihanost pljuč. 
 
º Pacient poroča o pomanjkanju energije. 
º Ima zvišano potrebo po počitku po izvedbi 
telesnih aktivnostih, kot je hoja po 
stopnicah ter hoja daljša od 5 minut. 
 
a) Cilj: 
 Pacient bo manj utrujen po izvedbi telesnih aktivnosti. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Svetovati pacientu krajše dnevne počitke predvsem po izvedbi telesnih aktivnosti, kot je 
hoja po stopnicah. 
 Svetovati svojcem, da pripravljajo energetsko polnovredno hrano in hrano z veliko 
sadja in zelenjave. 
 
c) Vrednotenje: 
Pacientovi svojci so bili informirani o pomenu pravilne prehrane za pacienta. Pacient je 
imel več dnevnih počitkov po izvedbi aktivnosti, vendar je utrujenost še vedno prisotna, le 
da se njena intenzivnost razlikuje od dneva do dneva. 
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4.4.3 Negovalna diagnoza: Anksioznost povezana s smrtjo 
 
Definicija: Izražanje zaskrbljenosti, skrbi ali strahu v povezavi z umiranjem in smrtjo (33). 
 
Preglednica 5: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem anksioznosti povezane s smrtjo 
VZROK SIMPTOM 
 Narava osnovne bolezni in zavedanje 




º Pacient izraža zaskrbljenost glede svojega 
sina in kako se bo le-ta znašel po njegovi 
smrti. 
º Pacienta skrbi, da bo v breme družini v 
napredujoči fazi bolezni. 
 
a) Cilji: 
 Pacientova anksioznost bo zmanjšana. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Pogovoriti se s pacientom in ga poskusiti pomiriti. 
 Poslušati pacienta in mu stati ob strani. 
 Spodbujati pacienta k pozitivnemu mišljenju. 
 
c) Vrednotenje: 
S pacientom smo se pogovorili in ga pomirili. Vzpodbudili smo ga, da je začel razmišljati 
bolj pozitivno in ima sedaj več zaupanja v prihodnost njegovega sina. Prizna, da se ga 
občasno še vedno polasti strah, vendar ga poskuša s pozitivnim mišljenjem zmanjšati. 
 
4.4.4 Negovalna diagnoza: Samonega, popolna nezmožnost samonege, 4. stopnja 
 
Definicija: Nesposobnost samostojnega prehranjevanja, kopanja, opravljanja telesne 
potrebe, oblačenja in česanja (33). 
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Preglednica 6: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem popolne nezmožnosti samonege, 4. 
stopnje 
VZROK SIMPTOM 
 Oslabelost mišic rok zaradi osnovne 
bolezni. 









º Pacient si ni zmožen samostojno 
pripraviti hrane in potrebuje pomoč 
druge osebe pri hranjenju in pitju, saj ni 
sposoben sam vnašati hrane/pijače v 
usta.  
º Potrebuje popolno pomoč druge osebe 
pri izvajanju osebne higiene, oblačenju 
in osebnem urejanju. Pri oblačenju lahko 
sodeluje tako, da dvigne noge in jih 
vstavi v hlačnice, vendar rok ni sposoben 
dvigniti. Oblačila izbira sam. 
º Potrebuje pomoč ene osebe pri 
opravljanju telesne potrebe – pomoč 
potrebuje pri slačenju/oblačenju hlač ter 
izvedbi anogenitalne nege po odvajanju. 
 
a) Cilji: 
 Pacient bo čist in urejen. 
 Koža bo negovana in intaktna. 
 Pacient se bo počutil dobro. 
 Pacientu bo zagotovljeno čisto perilo. 
 Pacient bo ohranil stopnjo odvisnosti. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Nuditi pomoč pri vsakodnevni jutranji in večerni negi oziroma urejanju pacienta. 
 Nuditi pomoč pri opravljanju telesne potrebe in opraviti anogenitalno nego po vsakem 
odvajanju. 
 Svetovati pacientu in svojcem namestitev povišice za WC školjko. 
 Spodbujati pacienta, da pri oblačenju sodeluje po svojih močeh. 
 Svetovati svojcem, da upoštevajo pacientove želje glede prehrane. 
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c) Vrednotenje: 
Pacient je vsak dan stuširan in oblečen v sveža oblačila, ki so prilagojena temperaturi 
okolja. Koža je čista in negovana. Pacient se počuti dobro. Obroke mu pripravlja druga 
oseba, običajno je to mama, ki ga prav tako hrani. Tekočino, ki jo pije po slamici, ima 
vedno na voljo. Njegova telesna teža en mesec po zadnjem tehtanju ostaja nespremenjena. 
 
4.4.5 Negovalna diagnoza: Spanje, motnje spanja 
 
Definicija: Prekinjeno trajanje in kvaliteta spanja, kar povzroča neugodje in motnje v 
dnevnih aktivnostih (33). 
 
Preglednica 7: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem motenj spanja 
VZROK SIMPTOM 
 Bolečina v ramenskem delu zaradi 
enoličnega položaja v postelji.  
 Anksioznost, strah povezan z 
boleznijo. 
º Pacient pove, da se ponoči zbuja zaradi 
bolečin v ramenskem delu.  
º Ko se prebudi, težko ponovno zaspi, ker 
razmišlja o svoji bolezni. 
 
a) Cilji: 
 Pacient se bo zbudil spočit. 
 Bolečina v ramenskem delu bo zmanjšana. 
 Pacient bo ponoči spal neprekinjeno vsaj 5 ur. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Prezračiti sobo pred spanjem. 
 Podložiti zgornji del telesa z dodatnimi blazinami. 
 Aplicirati protibolečinsko terapijo po navodilu zdravnika. 
 
c) Vrednotenje: 
Pacient poroča, da se je bolečina v ramenih zmanjšala zaradi razbremenitve z blazinami. 
Protibolečinske terapije ne želi jemati. Pove, da neprekinjeno včasih spi tudi več kot pet ur, 
občasno pa se še vedno pogosto zbuja. Vzroka za zbujanje ne pripisuje samo bolečini v 
ramenih, ampak tudi psihičnim vzrokom – podzavestni strah, notranji nemir ipd. 
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4.4.6 Negovalna diagnoza: Nevarnost padcev 
 
Definicija: Zvišano tveganje za padce, ki bi lahko povzročili poškodbo (33). 
 
Preglednica 8: Vzroki in simptomi, ki kažejo na negovalni problem nevarnosti padcev 
VZROK SIMPTOM 





 Pacient bo obvarovan pred padcem. 
 Pacient bo pri hoji previden. 
 Pacient se bo počutil varno. 
 Nuditi spremstvo pacientu pri daljši hoji. 
 
b) Načrtovane intervencije zdravstvene nege:  
 Zagotoviti varno okolje. 
 Svetovati pacientu, da se izogiba večjim telesnim aktivnostim v primeru utrujenosti. 
 Nuditi spremstvo pacientu pri daljši hoji. 
 Poučiti pacienta, naj bo pri hoji previden in pozoren. 
 Poučiti pacienta oziroma svojce o ustrezni obutvi. 
 
c) Vrednotenje: 
Pacient je bil poučen o nevarnosti padcev. Pri hoji je bil previden in je imel primerno 
obutev. Ko je začutil utrujenost, je prenehal z aktivnostjo in si vzel čas za počitek. Pri 
daljšem sprehodu je imel ob sebi spremstvo. Do padca ni prišlo. 




Novica, da je oseba zbolela za neozdravljivo boleznijo, kot je amiotrofična lateralna 
skleroza, zadane pacienta in njegove bližnje kot »strela z jasnega«. Spreminjati se začnejo 
vloge v družini in zunaj nje. Oseba z neozdravljivo boleznijo doživlja bolečino, ki pa ni le 
telesna, temveč ima tudi psihične in socialne razsežnosti. Njene misli so prepojene s 
strahom pred trpljenjem, strahom, da bo izgubila nadzor nad svojimi funkcijami, in da bo 
prepuščena medicinski tehnologiji, predvsem pa, da bo postala odvisna od drugih in v 
breme svoji okolici (34). Med iskanjem in pregledom literature smo ugotovili, da je 
amiotrofična lateralna skleroza razmeroma neraziskana bolezen. Na to kaže dejstvo, da je v 
zvezi z njo zelo malo dostopne literature, predvsem gre za črpanje informacij iz tujih 
člankov. Iz izkušenj, ki sem jih pridobila kot spremljevalka obravnavanega pacienta z ALS 
v okviru obnovitvene rehabilitacije ugotavljam, da bolezen pozna le malo ljudi. V večji 
meri jo poznajo tisti, ki so že delali z obolelimi za ALS ali so imeli obolelega svojca. Drugi 
bolezni in njene narave ne poznajo. 
 
V diplomski nalogi smo si zastavili 3 raziskovalna vprašanja. 
 
Prvo raziskovalno vprašanje se je glasilo: Pri katerih osnovnih življenjskih aktivnostih 
potrebuje obravnavani pacient z ALS pomoč druge osebe? 
 
Ugotavljamo, da obravnavani pacient potrebuje pomoč pri tistih življenjskih aktivnostih, ki 
zahtevajo uporabo rok. Te aktivnosti so predvsem: prehranjevanje in pitje, izločanje in 
odvajanje, osebna higiena, izogibanje nevarnostim v okolju ter razvedrilo in rekreacija. 
Zidar navaja, da je ena od glavnih bolezenskih značilnosti velika hitrost slabšanja bolezni. 
Zavedati se je treba, da bo pacient postal povsem odvisen od pomoči drugih pri vseh 
življenjskih aktivnostih. Res pa je, da je potek bolezni tako zelo različen, da pri 
posamezniku ni mogoče podati uporabne napovedi poteka njegove bolezni (1). 
 
V naslednjem raziskovalnem vprašanju nas je zanimalo, kateri negovalni problemi so 
prisotni pri obravnavanem pacientu z ALS? 
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Pri obravnavanem pacientu smo ugotovili sledeče aktualne negovalne probleme: 
neučinkoviti vzorci dihanja, popolna nezmožnost samostojnega uživanja hrane, 
pomanjkljiva zmožnost samostojnega opravljanja telesne potrebe, zmanjšana zmožnost 
samostojnega oblačenja, popolna nezmožnost izvajanja osebne higiene, motnje spanja, 
utrujenost, anksioznost povezana s smrtjo. Med potencialnimi negovalnimi problemi smo 
izpostavili nevarnost padcev. 
 
Naloga medicinske sestre je, da ugotovi katere so tiste aktivnostih, pri katerih pacient 
potrebuje zdravstveno-vzgojne nasvete, da bi vsaj ohranil stopnjo odvisnosti, ter da na 
osnovi ugotovitev načrtuje zdravstveno nego.  
 
V nadaljevanju naše raziskave nas je zanimalo, ali bolezen vpliva na psihološko stanje 
pacienta in njegove družine? 
 
Ko nekdo zboli za tako hudo boleznijo, kot je ALS, se ljudje različno odzovejo na to in 
odnosi med njimi pristanejo na težkem preizkusu. 
 
V naši raziskavi ugotavljamo, da je prvemu šoku, ki ga je pacientu predstavljala novica, da 
je zbolel za neozdravljivo boleznijo, sledil še drugi udarec. Kmalu po postavljeni diagnozi 
ga je zapustila žena in je tako že na začetku izgubil podporo osebe, ki mu je do tedaj 
pomenila največ v življenju. Do postavitve diagnoze naj bi v njunem 10-letnem zakonu 
vladala resnična ljubezen in povezanost. Vsaj tako je menil on. Vendar žena novice o tako 
hudi bolezni ni mogla prenesti. Ali gre vzrok pripisati strahu, občutku nezadostnosti ali 
»egoizmu« tudi pacient ne ve, saj se o tem nista nikoli več pogovarjala in tudi sedaj 
komunicirata samo glede stvari, ki zadevajo njunega sina. Kljub temu pacient bivše žene 
ne obsoja, saj si po njegovih besedah nima pravice nekoga lastiti in zahtevati od osebe, da 
ostane »priklenjena« nanj in mora zanj skrbeti. Na srečo ima pacient še vedno starše in 
sestro, ki mu stojijo ob strani in mu nudijo potrebno pomoč in podporo. Po začetnem šoku 
sta mama in sestra uspeli sprejeti njegovo bolezen, oče pa se še danes ne more sprijazniti z 
boleznijo oziroma jo poskuša zanikati in je ne priznati. Na to kaže tudi dejstvo, da ko je 
pacient dobil ročni invalidski voziček, ga je oče odnesel v klet in ga postavil na najmanj 
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vidno mesto. Sin se zaveda posledic bolezni in mu je hudo videti očeta v takem stanju, a se 
o tem ni pripravljen odprto pogovarjati.  
 
Po navedbah obravnavanega pacienta smo prišli do spoznanja, da so zaposleni v zdravstvu, 
preden so dognali za katero bolezen gre, naredili vse, kar je bilo v njihovi moči – v smislu 
diagnostično-tehničnih postopkov in preiskav. Ko pa je bila diagnoza ALS dokončno 
postavljena, – če povzamemo kar besede obravnavanega pacienta – »Takrat naenkrat vsi 
dvignejo roke nad teboj.« Na to kaže tudi dejstvo, da pacient po postavljeni diagnozi ni bil 
deležen podrobnejše razlage s strani zdravstvenih delavcev glede njegove bolezni in je bil 
primoran v začetku sam iskati informacije o ALS. Prav tako smo ugotovili, da je kljub 
številnim pristojnostim in nalogam, ki jih ima medicinska sestra kot članica 
multidisciplinarnega tima, njena vloga skoraj zanemarljiva. Ena izmed njenih nalog je tudi 
nudenje psihične in čustvene opore. Vendar obravnavani pacient tega v svojem primeru ni 
občutil, temveč je bil za razreševanje tovrstnih težav usmerjen k socialni delavki. Na 
kontrolnih pregledih, ki so le na vsake 3 mesece, je komunikacija omejena predvsem na 
zdravnika in pacienta. Zadeve, ki niso neposredno povezane z zdravstvenim stanjem 
pacienta, se urejajo le preko socialne delavke. Menimo, da bi morala biti vloga medicinske 
sestre v praksi bolj aktivna in da bi morala, čeprav je pacient obravnavan ambulantno, bi 
morala medicinska sestra vseeno voditi proces zdravstvene nege in obravnavati pacienta 
holistično. Skrb za pacienta namreč ne bi smela obstajati zgolj na papirju, ampak bi po 
našem mnenju morala postati delovna obveza vseh, ki sodelujejo pri obravnavi pacienta z 
ALS.   
 
Pacient je izrazil tudi željo po večjem informiranju v povezavi z boleznijo v obliki 
predavanj ali delavnic, saj po njegovih besedah kakršnakoli nova informacija vliva novo 
upanje. Vendar je po drugi strani potrebno sprejeti tudi dejstvo, da takšnih dogodkov ni 
mogoče pogosteje organizirati, saj se raziskave na področju ALS, po poročanju nevrologa 
z ljubljanskega nevrofiziološkega inštituta, v Sloveniji sploh ne izvajajo, v tujini pa tudi ne 
v tolikšni meri kot npr. na področju onkologije. 
 
Družina je trenutno situacijo še zmožna sama obvladovati, tako v psihološkem kot 
fizičnem smislu. Poraja pa se vprašanje, kako bo v prihodnje, saj zaradi narave bolezni 
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pričakujemo poslabšanje in pacient bo postal popolnoma odvisen od drugih pri vseh 
življenjskih aktivnostih. Starša sta stara okrog 80 let in mu bosta čedalje težje nudila 
potrebno pomoč, prav tako mu tudi sestra, ki je zaposlena in ima svojo družino, ne bo 
mogla nuditi pomoči 24 ur na dan. Ko bodo izkoriščene vse možnosti pomoči družine od 
znotraj, bo treba vključiti zunanje izvajalce, kot so patronažna služba, pomoč na domu, 
hospic, osebna asistenca pod okriljem Društva distrofikov in socialna služba. 
 
Za paciente z ALS bi bilo idealno, da bi lahko navkljub napredujoči bolezni ostali v 
domačem okolju oziroma da bi bili deležni ustrezne obravnave v posebej njim namenjenih 
centrih kot imajo to organizirano v tujini (20). Razmeroma majhno število pacientov z 
ALS v Sloveniji iz ekonomskega vidika najbrž ne dopušča, da bi se obravnava izvajala na 
tako ozko specializiranem področju. Če oboleli nimajo svojcev ali drugih oseb, ki bi 
skrbele zanje, ti ponavadi pristanejo v domovih za starejše občane. Zdravstveno osebje, ki 
se ukvarja s takimi pacienti bi moralo imeti posebna strokovna znanja, vendar je ustreznost 
teh vprašljiva. Prav tako domovi za starejše ne nudijo multidisciplinarne obravnave, ki pa 
jo oskrba takšnega pacienta zahteva.  
 
Začetne premike v smeri izboljšanja statusa obolelih za redkimi boleznimi kot je ALS, bi 
po našem mnenju omogočili že v osnovi, in sicer z dajanjem večjega poudarka in 
seznanjanjem z redkimi obolenji že na srednje in visokošolski stopnji izobraževanja 
zdravstvenih delavcev. Največji premiki pa verjamemo, da se bodo zgodili takrat, ko bo 












Zdravstvena nega pacienta z ALS zahteva specifično in multidisciplinarno obravnavo. 
Takšen pristop naj bi predstavljal kakovostno in bolj učinkovito obravnavo, pri kateri so 
aktivno udeleženi številni zdravstveni delavci ter pacient in njegovi svojci. Del 
multidisciplinarnega tima je tudi medicinska sestra. Ta mora imeti ustrezno znanje in 
izkušnje, predvsem pa mora biti sposobna empatije in se zavedati, da je oboleli zelo ranljiv 
in potrebuje veliko pomoči in psihične opore. Žal smo v naši raziskavi prišli do ugotovitev, 
da je v praksi vloga medicinske sestre pri obravnavi pacienta z ALS skoraj zanemarljiva. 
 
Ker gre za neozdravljivo bolezen ima pomembno vlogo predvsem paliativna zdravstvena 
nega, s katero lajšamo simptome in poskušamo zagotoviti čim bolj kakovostno življenje do 
smrti. V zadnji fazi bolezni je najučinkovitejša rešitev pomoč hospica, saj si večina 
pacientov želi umreti v domačem okolju. Pacienti z ALS po večini umrejo mirno in brez 
trpljenja. 
 
Ugotavljamo, da je preveč bremena na svojcih obolelih. V tujini imajo za takšne paciente 
posebne centre, kjer so deležni ustrezne obravnave. V Sloveniji takih centrov nimamo in je 
zato večina odgovornosti postavljena na ramena pacientovih bližnjih. Če pacient nima 
svojcev, gre običajno v domsko obravnavo, kjer pa je upoštevanje njegovih želja oziroma 
individualnih potreb vprašljivo. 
 
Delo zaključujemo s citatom iz knjige Veslanje brez vesel, katere avtorica je švedska 
televizijska voditeljica, obolela za ALS (35): 
 
»Trpljenje ni pod človeškim dostojanstvom. Človek lahko trpi dostojanstveno ali 
nedostojanstveno. Večina zahodnjakov ne razume umetnosti trpljenja in jih namesto tega 
prevzame tisoč različnih oblik jeze.  
Človek mora sprejeti, da je smrt del življenja, tudi najbolj strahotna smrt. In če ne živimo 
vsak dan polnega življenja, ali sploh ima smisel, če živimo kakšen dan več ali manj?« 
 
- Ulla Carin Lindquist, 2004 - 
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